Intended for parents ©f developmentally disabled
children, the handbook, in Spanish, provides informaticr on service
needs and services available in Lake County, Illinois. Section I

. focuses on life course /planning with sections of diagncsis and-
assessment, professionals involved mith special educaticn, educatiod

. for the develcpmentally disabled, vccational services, and living
environments. A second sectior discisses. family supgert services in
the following areas: health care, family counseling, recreaticn,
community services, financial planning, and family planning. Section
IIT, cn consumer action, addresses parents and the needs c¢f children
at home, parents c¢f children in prcgrams, parents as mezbers of
parents' organizations, parents as planners of prograss, and parents
as legal and legislative forces. ¥ final section descrites Eéﬁ“} :

palsy, epilepsy, and autism; and ccnsiders 4 noncategorical
definition cf developmental disabilities.. Also provided are a

. philosphy and history of develcpmental disabilities services,
specifically in Lake County: and a directory of services for Lake
County families. (SB)
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Introduccidn ]

3 . . %

El mundo del nifio con trastornos del desarrollo ha
s sido escrito de conformidad con la tendencia actual de situar
- los servicios para los'nifios que presentan trastornos en su

P degsarrollo .y sus familias .dentro del &mbito de la comunidagd.

4

-

El formato del manual y la seleccidn de la informaci®n que se ha
' .Ancluido en .8l resultd de la identificacibn de las necesidades
v Yy logros de una comunidad particular -- Laké County (el'Condado

: ' de Lake) en el’estado de Illinois. E1 Condado de Lake, situado
en él .xrincdn ‘noreste del estado, estid formado por una poblacidn
muy diversa.en cuanto a grupos socioecondmicos, &tnicos y racia-
les y en cuanto a-grupos urbanos’, que viven en las afueras y
zonas rurales., Este condado tawbién ofrecia una/gran seleccibn
\ . de servicios para las personas que presen trastorhos en su
Ce " desarrollo: un centro residencial import:§§e. el estado, pro-
‘ gramas residenciales privados mis pequefios,/dos distritos de
educacidn especializada para nifios con trastornos en su desa-
) rrollo, uno comunitario y dos mis, cooperativos, talleres ,para
3 estas personas'y programas de educacidn vocacional., En este
_ momento, en este condado, se estin montando programas de residen-

cia alternativa, oportunidades de empleo y servicios de ayuda a

. Este manual esti pensado como. prototipo que pueda .
ser itil para cualquier comunidad que tenga una red de servicios
significativos y atcesibles, sea una frea metropolitana muy

;//grande 0 un condado rural. Creemds que las necesidades del nifo
", que presenta trastornos en su desarrollo y de su familia -- la
i planificacidn para toda una vida, el apoyo familiar, actividades
en pro del consumidor y el establecimiento de definiciones y
. cursos de accidn que aseguren el cuidado de las necesidades de
. estas personas -- serin las mismas sea cual sea su lugar de resi-
' dencia. Hemos intertado hacer una exposicidn 1o bastante clara
sobre los® criterios gue respaldan nuestras recomendaci®nes para.

' que este manual sea Util para los padres que viven fuera del
Condado de Lake,wincluso—en—suformato-actuals -Desde- luego, seria
.mucho mis Gtil si se cambiaran las referencias locales y se inclu-
yera un directorio, d8 servicios adecuado para aquella ‘comunidad.

. ) . Para hacer este manual, conseguimos informacidn sobre
. la red de servicios qué de hecho se usan, mediante un cuestionario
] de 57 phginas que se envid por correo a 330 familias del Condade
de Lake, todas ellas con hijos con ‘trastorzos en su desarrollo de
, 2l afios de edad o menores, Para esta investigacibn se definib-a
~  los Aifios que presemtan trastornos en su desarrollo como los nifios
: que sufri'eran las siguientes invalideces: Oligofrenia, paridlisis
« cerebral, epilepsia, autismo o invalideces miltiples que incluyera
gurid de &stas, cuya invalidez hacia necesario que de las horas de
educacidn tuviera que estar m&s del 50 por ciento en un programa
de 'educacidn especializada. Fuimos a visitar personalmente a
tedas las agencias y centros que efrecen servicios a’nifios con
trastorhos en su desarrollo en, el Condado. En cada lugar nos

?
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fijamos bien en todos los aspectos del programa e hicimos una entre-
vista a un profesional que tuviera contacto directo con los niﬁos,
a un admlnrstrador, 0 a un padra, por lo menos. Mientras recogla—
mos esta informacidn nos pusimos en contacto con personas que pu—
dieran ayudarnos en el trabajo editorial. El borrador de cada

.ﬂcapitulo fue criticado por padres y por profesionales y sus su-

-
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gerencias se incorporaron en la vers1on final del manual.

Como la 1nforma01on que recoglmos fue muy voluminosa
tuvimos que partir de algunas suposiciones para hacer que la ma-
teria fuera més maneJable. Hemos supuesto que escribimos para
padres que tienen educacidn secundaria o su equivalente, pero .
sin ningQn conocimiento universitario o profesional. Hemos in-
tentado proporcionar informacidn suficiente para el padre que esta
empezando a conocer ‘cuales son los servicios existentes para nifios
que presentan trastornos en su desarrollo y para el padre que ya
tiene experiencia pero’que gg%ere saber si existe o no un tipo de
servicio nuevo. Suponemos q los padres tienen iniciativa propia..
Las ideas y sugeyencias de este libro son sblo paraf{empezar. De *
hecho, los ‘proyectos basados en estas ideas y sugerenclas son de tal
cantidad que se podria ampl%ar cada capitulo en propor01on al libro_
e incluso asil podrian no estar totalmente expuestos todos los as- -
pectos de un servicio particular. Suponemos que si a los padres
se les da bastante informacidn para que se den cuenta de lo que
deberia existir; tendrén la perseverancia de encontrar un experto
erudito que les pueda ayudar a buscar la mejor solucidn para las -
necesidades particulares de su hijo. Suponemos gque-un padre que
busca ayuda en un manual serd capaz de controlar sus emociones y
%sforzarse en mejorar al maximo el desarrollo de su hlJO y de su

amilia. .

Suponemos que hay cambios frecuentes en los servicios Yy
enyel personal. Por lo tanto hemos incluido pocos nombres deter-
minados en este manual. Hemos incluido solamente aquellos ‘progra-
mas y organizaciones que por haber existido hace ya bastante tiempo,
parecen permanentes.' El manual debe ser Gtil aunque cambien las
direcciones y los nimeros de ‘teléfono porque las nuevas direcciones
V. teléfonos estarin en la guia felefonlca o lo tendran en el ‘'ser- .
vicio de informacidn de la compafiia telefdnica. !

-

Hemos 1ntentado poner énfasis sobre "lo que pueden hacer
los padres como individuos 7y donde es necesario el esfuerzo de un
grupo. Este &nfasis refleja nuestra creencia de que los padres
son los miembros mas importantes del equipo de profesionales que )
trabajan con los nifios que presentan trastornos en su desarrollo.
Los padres son los ﬁnlcos del equipo que tienen una perspectiva de
,la vida entera del nino Yy los Gnicos que participan en un momento
"dado .y durante muchos afios, Por lo tanto los padres deben ser los
verdaderos coordinadores de los serficios para conseguir los miximos
beneficios paosibles para los nifios.,

. Matrijean Suelzle, Ph.D. -
' . Vincent Keenan

Northwestern University woooe .
Evanston, Illinois :
Septiembre de 1979. 8
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‘LA ORGANIZACION PARA TODA UNA VIDA ¥

Durante toda la vida de un nifio que presenta tras-
tornos en su desarrollo, las evaluaciones de sus capacidades e
incapaciliades determinan que tipo de programa escolar, trata-
miento médico y/o ayuda -especiidl tendri para estimular su desa-
rrollo, La organizacidn para toda una vida incluye el diagnds-
tico y la evaluacidn de la incapacidad, encuentros con una gran ,
variedad de profesionales, programas educativos, servicios voca-
cionales y la seleccidn de ambientes residenciales apropiados..

. Cuando el nifio es afin pequefio se le, hacen unos exia-
menes‘'médicos, psicoldgicos y educacionales para -determinar qué
incapacidad sufre y lo que se puede hacer para ayudarle., Las

.mejores evaluaciones se hacen en hospitales grandes, clinicas y
programas que pueden incluif a muchos profesionales distinjos.
Normalmente un diagndstico o examen psicoldgico hecho por sola-
mente un médico no es bastante para evaluar la capacidad del nifio.
Por ejemplo, un nifio; que parece sufrir un retraso en su desarro-
1llo podria ser diagnosticado como retrasado mental, seglin los re-~
‘sultados de un examen, cuando es posible que el problema sea que
no puede oir bien. La decisidn Sobre a quéd clinica, hospital o
programa hay que llevar al nifio incluye muchas preguntasi

¢Cuanto costarf la evaluacidn? ;Cuil es el mejor tratamiento
para un nifio determinado? 1Las respuestas a estas preguntas las
encontraré en el capitulo sobre Diagndstico y evaluacidn.

<y Los programas de educacidn especializada incluyen una
gran variedad de especialistas. Con frecuencia los ,padres no
Ttienen une idea muy ‘clara’ sobre qué relacidn existe entre estos
especialistas y sus hijos y no saben qué preguntarles para infor-
marse. Como los titulos que llevan los especialistas les pueden
confundir, el capitulo sobre "Los profesionales que participan
‘enn la educacidn especializada" tiene una breve descripcidn de la
educacidn especializada y de la experiencia que tiene cada profe-
sicndl. Para evitar la fragmentacidn o falta de-continuidad,

es una practica acértada que los padres conozcan personalmente a
todos los profesionales que tratan a su hijo y les entreguen los
datos exactos y al dia. El capitulo ofrece sugerencias sobre
como pueden los. padres trabajar con los profesionales,~d&ndoles
informacidn y,recibiéndola de ellos, para mejorar el ‘desarrollo
de su hijo. Esto se consigue, principalmente, manteniendo la
misma filosofia en casa y en el colegio. e

- . i
- . La educacidn especializada para los nifios que sufren

trastornos en su desarrollo existe, por mandato- legal, para los
nifios entre lcs 3 y los 21 afios y con un programa de interven-
-cidn temprana entre el nacimiento y les 3.anos. Se ofrecen muchos
tipos de servicios. TLos nifos cambian de tipo y de nivel de )
educacidn especializada seglin cambieh sus necesidades ¥ sus ca-
pacidades. El capitulo sobre "La educacidn" explica los servicigi
para las distintas edades: intervencidn temprana, pre-escolar/
_Primaria, secundaria y la etapa transitoria a la madurez. Todos

)
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los afios de preparacidn tendrfn un finali feliz si los padres
comprenden y apoyan la relacidn entre el curso de estudios de los f
colegios y las metas para el desarrollo del nifio. El fin de la
educacidn deberia ser potenciar al méximo su capgcidad de tener

‘una 'vida adulta satisfactoria. . .

0 sea, que la educacidn debe brindar a las personas
que presentan.trastornas en su desarrollo la capacidad y la ins-.
truccidn que les permita funcionar como adultos independientes,
dentro de lo posible. Ios nifios no son rnunca demasiado jOvenes
para aprender los hibitos de trabajo positivos y las actitudes
de ser respohsables, puntual, seguir instrucciones, ser cortés
y cooperar.  Recibir un diploma sin un empleo o la posibilidad
de instruirse mis, .limita las posibilidades de ser independiente
y la continuacidn de su desarrollo., La instruccidn vocacional
debe empezar en el colegio. -El capitulo sobre los servicios voca-
cionales explica los pasos sucesivos, que incluyen programas de
actividad similar al trabajo, talleres protegidos y oportunidades-
de ‘trabajar bajo distintos tipos de supervisidn. Los patrones
tambi&n necesitan entender’'a las personas invélidas., Finalmente
las oportunidades de empleo son mucho me jores si hay aceptacidn
por parte’ de la comunidad.

e .Normalmente, es muy dificil para los padres el que
su hijo se vaya.de casa, independientemente de su_edad. Para
la mayoria de las familias esta decisibn se tomard al terminar la -
etapa de asistir al-.colegio. No obstante los padres siguen .
cuidande a su hijo emocional y econdmicamente durante el resto
de su vida. 'El capitulo sobre ambientes residenciales explica
los tigos de programas pliblicos y privados, que tienen el apoyq
del estado, da sugerencias sobre como, evaluar ambientes residen-
ciales y examina el sighificado de ser independiente. Siel - -
nifio se va a vivir ,fuera de casa.cuande sea 'mayor, la preparacidn
para este momento y nueva situacidn debe empezar muchos ahos antes.
Es el resultado de la planificacidn que se ha llevado a cabo- de

la vida de%rniﬁo. . e
) . ‘. .
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' . ) ' &
Diagndstico y evaluacidn )
$ . ) .
s . Durante el curso de su vida, a su hijo le evaluarin

sus capacidades e incapacidades para determinar qué programas
escolares, qué tratamientos médiczos y/0 qué ayuda especial nece-
sitar& para estimular su desarrollo.  Tendra que pasar unar extensa.
- gama de examenes méQicos, psicoldgicos y relativos a la enseRanza
mientrasf sea joven para averiguar cual es la incapacidad, y lo
que” Se puede hacer para ayudarle. . Expertos que sepan intérpre-
tar los resultados de estos ex&menes le podrén sugerir un progra-
ma especial o un plan de tratamiento méddico. A intérvalos re-
. gulares durante su vida le harén al niho otros examenas, no tan
-completos como el primero, para  comprobar su desarrollo. Estos’
ex&menes periddicos comprueban Si el tratamiento que se esti usan-
' do se debe continuar, cambiar o parar,

v . -~

Normalmento las escuelas no dan exfmenes médicos y a
menudo suponen que los padres ya se han ocupado de la evaluacidn
médica, del diagndstico y del tratamiento que requiere el nifo.
Por eso, la responsabilidad de conseguir la evaluacidn médica re-
cae sobre ustedes, los padreés.
~ La primera persona que se puede, consultar .es su mé-
dico de cabecera. .Un medico de cabecera puede tener la capacidad
de comprensidn necesaria pexo probablemente no seri un experto
en las especialidades de incapacidades y en las necesidades fisi- -
cas, psicoldgicas y escolares de un nifio distinto a los denis.

Su mejorﬁgonsejo seria darle el nombre de un especialista que -
trate a ninos con incapacidades ¥ que vonozca sus necesidades. ‘
’ © Su médico de cabecéra podria recomendar una clinica de diagnds-
e tico en un hospital en el que ‘trabajen estudiaq}es o en una cli-
. nica universitaria. . X .

Las mejores evaluaciones se dan en hospitales y cli-

- nicas donde trabaja gente de muchas distintas especialidades mé-
dicas y-donde puede haber muchos puntos de vista sobre la valora- .
cidn de su hijo. Un diagndstico hecho pPor un médico que se espe-
cializa solamente en una cosa, nc es adecuado en la mayoria de
los casos para conocer los problemas ¥y los métodos de tratamiento.
Es necesario que un equipgzmulti—especiglizado de médicos haga
.Llos ex&menes .de conocimiento para encontrar incapacidades especi-
ficas que pudiwran ser pasadas por alto si el examen lo hicilera
un solo médico. Por ‘ejemplo, si un psicdlogo analiza a un nifio
que parece no aprender en el‘colegio puede ocurrir que del ani-
lisis resulte que el nifio tenga un problema ‘emocional cuando,
de hecho, no puede oir bien. Un examen multi-especializado au-
menta el nlmero de médicos y los puntosége vista sobre la evalua-
cidn de su hijo, . . !

s ~ Las clinicas grarides tienen muchos profesionales que
les pueden ayudar. Van desde médicos de muchas y distintas es-.
Pecialidades a psicdlogos, a2sistentes sociales ¥ bsiquiatras asi
como térapeutas del habla," tevapeutas fis%cos, terapeutas de la 3

m..o '
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ocupacidn, terapuetas de 1nhala016n, enfermeras y p031blemente
todo un conjunto de técnicos médicos que ustedes nunca veran,
como espe01allstas en nutrlclon, técnicos de laboratorlo y en-
docrindlogos.

- A menudo el diagndstico resultante es frito de un
esfuerzo combinado de todo este equipo. El equlpo se reline para
hablar en lo que se llama un "staffing" o reunidn de personal.
Durante estas reuniones cada una de las pevsonas que ha exami-
nado a su hijo entrega un informe escrito. Uno de estos profe-
sionales. se 2l coordinador del caso de su hijos« es la persona-
responsable. .El coordinador hace un resumen de todos los ex&-
menes y de las recomendaciones. Cada expérto profesional co

- ce los campos de los demds lo bastante bien para hacer preguntas

inteligentes sobre las recomendaciones de cada uno de los profe-
sionales. Este procedimiento asegura a su hlJO la me jor evalua-
cidn posible. : "

X 4

Para de01d1r que clinica w hospital es el mejor para

'la evaluacidn de su hijo, hay que tener en cuenta varias pre

tas. ;Cuinto costari esta evaluacidn? -;Cuinto tardard? 6Donde
estén los hosp1tales° ¢Culles ofrecen el mejor tratamiento para
su. hi jo? ' . T
Una de las me jores maneras de eleglr wna clinica es
hablar corn amigos, -gente del colegio u organizaciones para padres
¥y enterarse de qué clinicas conocen y sus opiriones sobre sus’
contactos con es%as clinicas, Organizaciones rara padres (coqg el
grupo local de\’Natiofal Association for Retarded Citizens o108
grupes que organizan los colegios locales para nifos incapacita-
dos? son fuentes buenas de informacidn porque -en ellas se encuen-
tra TAcilmente o muchas personas que han estado en clinicas dis-

"tintas en su zona del condado. Escuchando las experlen01as de

estas personas se puede decidir cual seri la mejor para cu hijo

y tambi&n saber in poco lo que les espera. En la guia que se.
encuentra al finzl de este manual nemos escrito una lista de ., . .
muchas de Jas distintas clinicas ublcadas en Chicago ¥y en las zo- ~
nas al norte de Chlcago v Las estimaciones de los costos no son
muy exactas. El coste 'del tratamiento aumenta cada. ahio porque

los pre01os de los aparatos y del material si.ben constantemente

y también la retribucidn a los profesionales. Aunque esta lista
les ayudari para enterarse de los distintos programas y lo que
ofrecen, les sugerimos que hablen con otros padrés y grupos de
padres para tener'una idea mis' completa del punto de vista y

el tratamlento que ofrece cada clinica.™ .

.

Ustedes, los padres, pueden prepardr al nifio y a
us+edes mismos par& los reconocimientos de distintas, maneras.
Pana,empezar, les preguntarin sobre la historia médica y el desa-
rrollo del nito. GCugndo empezd a darse la vuelta? ¢(Notaron

algo especial en ‘es'te nifio comparandolo con sus otros hijos? .
La persona que les preguntari ‘este tipo de preguntas, que nor-
malmente se llamae un "intake worker" o encargado de admisiones,
intenta descubrir como se ha desarrollado su hijo. Este asis-
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*. tentes les preguntari-tambi®n sobre los oirog miembros de su
- familia (hermanocs, hermanas), aktuelos, tias, tins) para ver si
el factor hereditario ha tenidp .impacto en la salud de su hijo.
La razbn de investigar la historia de la.familia no es la de
° echar la culpa a una persona, sino averiguar sl esta informa-
. . cidn puede aclarar la naturaleza de-la incapacidad del nifio y,
o " posiblemente preparar un plan de tratamiento mejor. Se puede
A estar preparado para estas preguntas si se llevan a la prime-
i ra entrevista to0dos los resultados. de los examenes- previos que
' hgn hecho-a su hijo, cualquier documento o nota que ustedes hu-
. bieran guardado sobre el desarrollo de su hijo y-cualquier idea
/0 recuerde- que ustedes tengan sobre otros miembros de .sus fami-
. ‘;iaﬁ que han tenido incapacidades o epfermedades anormales,
. El primer encuentro en la olinica serf probable-
s, mente muy importante en cuanto ayla posibilidad.de que el re-
e conocimiento de su hijo pueda réalmente -ayudarle y-para deter-.
)« " minar culnto costari. 1Ia mayorfa de .las clinicas les cobrari
’ bor -esta visita inicial. “-Dirafite esta ehtrevista es importarite
que_averiguen cualeseserian exdctamente 1los exfmenes a. que some-
K terén a su hijo. Pregunten culnto tiempq durarf este proceso
de-reconocimiento y cufinto creen que cos%;ré Compruebeh si su
.péliza de seguro médico cubre parte o todos los gastos del re-
conociﬁientq. Si es usted el que tiene que pagar parte o todos
los-gastos, no se olvide de hablar con el departamento de cobros
} de la clinica u hospital y quizi seri posible‘llegar a un arre-
N glo;convqniente (por ejemplo pagar a plazos). .

" Es posible que usted no quiera gque haga el recono-
cimiento la primera clinica que ustedes han visitado: puede
'ser que sea demasiado cara o que ustedes no est&n de acuerdo
con la filosofia de su programa. Por - ejemplo: puede ser que
- el programa.de una c¢linica esté ‘orientado hacia un tratamiento
* . de la incapacidad ‘de su.hijo mediante terapias emocionales cuando
* lo que les interese a ustedes sea un programa orientado hacia
tratamientos que tengan que ver con la ensefianza. Probablemente
es una idea acertada que-ustedes visiten varias clinicas, pero
deben tener en cuenta los costos de las visitas jniciales y el
tiempo que tardarin en-visitar todos estos sitios. No es una
decisidn ficil y posiblemente se sentirfn frustados. .No tengan .-
prisa para poder evaluar la informacidn recogida y para poder
hablar sobre esta decisidn con otras personas.

N v

Cogo padres tienen ustedes el derecho y la obliga-
cidn de saber halquier procedimiento que usarin con su hijo.
Hay que comprender lo que ustedes van a &mpezar y las razones
por las que estos procedimientos sén necesarios. Tienen que sa--
ber-qué tipo dé resultado se puede- esperar y los posibles,pfectos

" gecundarios. Durante la entrevista inicial la persona con gquien

ustedes hablen tiene que ser capaz de proveerles con la informa-
cidn que necesitarfn para contestar'd estas pregur:tas. "

. Ustedes pueden preparar a su hijo para el proceso

‘ " diagndstico.’ Si es necesario pueden ystedes pedir sugerencias

v
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sobre cdmo hacerlo durante la primera visita. Si la persona con
quien ustedes tienen la entrevista no quiere o no puede darles
ideas sobre este tema, hay que pedir hablar con otra persona.
Cuando intenten explicar estos exfmenes a su hijo es mejor no
asustarle mucho. Es mejor darle las noticias que le puédan
asustar poco a poco. La meta de todo esto es preparar lo bas-
tante a su hijg para que pueda cooperar mientras le hacen los

. examenes.

y El proceso diagndstico puede durar de, dos semanas
a seis"meses, seglin 1la clinica o el hospital & donde vayan y
los examenes gque ya hayarhecho su hijo. Como regla general, exa-
minarin & su hijo en régimen de externo en esa clinica (out-
patient). Es muy probable que tengan que ir a la clinica varias
veces mientras hagan el reconocimiento. Muchas clinicas inten-

_ tarin juntar tantos exf@menes como sea posible en un dia para

que no pierdan’'mucho’ tiempo alli. Los padres que trabajan deben
tener esto en.cuenta y evitar las clinicas u hospitales que les
citen para varios meses mids tardé o que den muchas citas para
distintos dias. Hay que procurar elaborar un plan de entre-
vistas que no les exija demasiado tiempo y egfuerzo pero que,

a la vez, sea lo bastante flexible para el complicado y lleno
horario de la clinica. . 12 ’

.
.

Su hijo tomar& una serie de examenés orientados a -
evaluar sus incapacidades y lds posibilidades de mejoria. Ayuda
mucho terier en cuenta que ni los profesionales ni los ex&imenes
son infalibles pero que una combinacidn de técnicos competentes
y examenes s6lidos puede proporcionarle una respuestas razonables.
Es posible que el tégnico de la clinica use un vocabulario mé-
dico o especializado®(o "test jirgon") para explicarles cdmo es
el examen. ~Estas palabras y etiquetas especializadas identifican
distintos problemas de una manera muy exacta. Deben pedir el
significado de estas palabras en un inglés (o mejor aln en un
espafiol) cdrriente. La persona que da el examen, cuando se trata
de exBmenes de medicina o psicologia no busca un resultado exacto
sino una serie amplia de resultadose Estos resultados, por muy
exactos que sean, pueden variar incluso en el mismo examen.- El
reconocimiento de su hijo en cualquier etapa de la evaluacidn
total no estari basado sobre solamente un examen Gnico, sino
toda una serie de examenes que indicarin el nivel general en que
esti funcionando su hijo ahora y el nivel ‘que posiblemente al-
canzari en el futuro. No hay garantia de que lo que prevea el
técnico suceda algln dia. Lo que prevee es solamente el mejor
c8lculo que se puede hacer en este momento y se‘ysaré para crear
metas a corto y largo plazo. ,

* El método normal de informarle sobre el diagndstico

es en una visita final. En esta reunidn ustedes hablaran con

un profes&gngi o con un grupo de profesionales gque han exami-

nado a su hijo. Oomo ya se ha explicado, estas personas ya

habrin tenidc¢ un "staffing", o reunidn de personal y habran

llegado a una conclusidn sobre el diagndstico y el tratamiento
™
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que deben recomendar ‘para la mejoria de ‘su hijo. Durante esta
visita les deben entregar a ustedes una declaracidn en que esté
- escrito todos los exZmenes realizados y todos los profesionales
que han trabajado en estos exfmenas. _Los rcsultados deben estar’
escritos en un lenguaje que se pueda entender.® A menudo no se
. incluyen los resultados nlmericos ya que a ustedes no les son
- necesarios y pueden provocar malentendidos. Ia gente con quien
ustedes tratan tienen la .responsabilidad de darles una explica-
cidn clara de los exZmenes diagndsticos ¥ lo que los resultados
significan paga su hijo. . ’ ‘

'S

.. Hay unas preguntas bisicas que ustedes querrin hacer
. comor ;Goza mi hijo de buena salud? ;Quéd es lo gue se puede
- esperar en cuanto a su 6dmgortamiento en el colegio? ;Qué piensa
.~ el nifio del problema? ;Qué,es Lo que se puede hacer especifica-
mente con este tipo de incapacidad? éComo se puede reducir esta
condicidn en casa y en el colegio? Todas estas pregzntas y otras
que se puede hacer tratan de averiguar al miximo cuil es el pro-
blema del.-nifio. No se deben*aCeptar respuestas que consistan
solamente en una palabra. Puede que sea interesante que les ° .
digan que-su hijo tiene el sindrome de Dowh pero esto no les ayuda

¥ para saber a qué nivel est& el niflo, ni lo que se puede esperar
: en el futuro. - . . .
N . ) N ~

- Cuando se vayan del mitin final en la ciinica deben
ustedes tener una declaracidn escrita donde se puedan leer loé%
examenes que Se han usado y 1ds resultados de estos eximenes y
una descripcidn completa y clara de este® procedimientos y re-
sultados. Ustedes, los padres, son los aliados m&s valicsos que
puede tener su hijo. Ustedes son la parte mis importante del
equipo que hace el diagndstico. Si ustedes no comprenden lo que.
"han hecho a su hijo y lo que le ocurre, el,diagndstico serd
probablemente menos Gtil para’su hijo.. Ustedes son los Gnicos
que estarfin con &l mucho tiempo. ILos demis sdlo tendrin un cor-
tacto muy breve con 8l. Ustedes tendrin un contacto que durari

el resto de sus vidas. v -

~

+

v

. Puede ocurrir que ustedes fo estén de acuerdo con

el diagndtico. Antes de que hagan otra cita para pedir una nueva
evaluacidn es preciso identificar las partes del diagndstico que
les parecen errdneas. El hecho_de que ustedes no estén de acuerdo
no cambiard necesariamente el diagndstico. Si ustedes no pueden
ser muy precisos es posible que tengan que llevar a su hijo a
otra clinica para que le hagan otro reconocimiento completo desde
el principio. Hacer esto puede resultar muy caro y puede resul-
tar emocionalmente muy cansado. Si el diagndstico sigug siendo
el mismo despuds de que hayan hecho la evaluacidn de los resul-
tados de los ex&menes por segunda vez ¥ ustedes alin no estin sa-
tisfechos, dejen de buscar evaluaciones tan caras Yy pregfintense

, a si mismos si acaso no estaban esperando un diagndstico deter-
minado incluso antes de que empezaran a hacer los exfimenes. Es
corriente tener este tipo de esperanza pero puede causarles dahos
peligrosos tanto a ustedes tomo a su familia si uno no sé da-

cuenta de esto temprano. Ustedes tienen una limitaciones finan-

[ L
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cieras, fisicas y emocionales. Hablen con amigos suyos o padres
de nifio incapacitados sobre sus experiencias con los diagndsticos
finales. Si sus amigos comparten sus Sentimientos, podran pro-
bable€mente ayuWdarles a ustedes. ' Ustedes pueden estar totalmente
en desacuerdo ‘con el diagndéstico. Si sus amigos’#ambidn estan
de acuerdo con ustedes, seri necesario qué todos se organicen
para buscar una mdnera de_corregir la situacidn.
. / v
Le declaracidn escrita que les han dado a ustedes
serd muy importante en la vida de su-hijo. 'Si-el diagndstico
fue hecho para poner a su hijo en una escuela especial o\normal,
ta.'declaracidn de los resultados incluiri la informacidn que
el col;gyo usard, junto.con los resultados.obtenidos en los exi-
‘menes Y~entrevistas propias del colegio, p situar a su hijo
en un programa determinado. Por ustedes mismos y en interés de
su hijo empiecen una carpeta o archiven, si no lo han hecho ya,
todo lo que tienen ustedes escrito sobre las visitas que hayan
hecho y las personas con quien han hablado. De esta manera se
forma un registro para,el futuro. Por, ejemplo, si se trasladan
a otro lugar, los documentos de la clinica, o de donde sea, pue-
den tardar mucho en llegar a su nueva residencia. Esta:rtardanza
. puede estorbar el colocar a su hijo al llegar al barrio o ciudad
nueva. ’ ) Iy

El diagndstico y la recomendacidn que lleva consigo.
les abre camino hacia otro temaygue les interesari mucho: los

colegios. t ’ ;/// i
’ i .~ . » ~

Se recomienda leer para completar su4;nfbr cidn——

McNamara, Joan ana Bernard. The Specialfﬁz;ld Handbook. New
York: , Hawthorn Books, 1977. '

Es un manual no técnico, Fasado sobre las experiencia
personales y profesional de los autores, .para padres -
de nifios gue'tengan neceSidades especiales. Contiene
informacidn sobre todosflos temas que tratamos en
nuestro manual, pero defuna manera mids detallada, de-
talles que no cabian enjel nuestro. Es un libro muy
bueno que pueden usar cémo referencia durante toda

la vida -de, su hijo.

)
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Especialistas médicos

Especialistas frecuentemente

M)

jconsultados
& w

-

0 Cardiologisgt
- . Dermatol gist -
- , Endocripolpgist @
Gastroentérologist’
“Gynecologist
. . Hematolo; 1st
{ Neona

‘ stetrician .
" e Oncologist
* Ophthalmolog%§t‘\
Oral Surgeon
. Orthodontist
Orthopedist

Osteopath(ist)
Otolaryngologist
Pediatrician ®
Plastié”Surgeon
"Psychiatrist

Rheumatologist
Urologist

-

t ) & . - 7
Especlallza01on -
‘Corazon

Piel )

Glandulas (como t1r01des, pltultarla) . ;
Estomago e intestinos I
Organos reproductores de las mujeres

Sangre

Nifios recien nacidos. ,,x

Rinones .

Sistema nervioso cerebro ° e
Embarazo, dolores’'de parto, y parto PR
Tumores

Las fun01ones Yy enfermedades del ojo

Cirugia de“la boca®™

Tratamiento de dientes torci fos

Cirpgia de desfiguraciones ¥ enferme- "

- dades de los. huesos, m cvlos, y ¢
artlculac;ones

Sistema neuro-myscular esquele ico

Garganta, nariz y oido

Nifios y enfermedades de nifos

Injertos de px.i ¥y cirugia estéti

Tratamiento de as- enfermedades

la
mente -
Enfermedades de los mlisculos, huesos y-
nervios -

Enfermedade%—de las V1as urlnarlas

#
;"1
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Los profesiohales qus participan en la educa016n

<‘ . esPeQ1allzada

o Una amplia varledad de espe01allstas P icipan en -
las escuelds y programas de-educacidn espec1a11zad:?$tﬁ§ma§%§:_
? do.a menudo los padres no saben o tienen poca idea de~como Ira-
",tan a sus hijos estos especialistas y no saben qué preguntasS}
hacerles para-informarse. Como; sus titulos pyeden inducirle
a error, mis abajo Siggpe una descr1p01on de Xos profesional
que pueden estar en corntacto con su hijo mientras esté en uﬁ
programa de educacidn’ especlallzada que sirva a los niflos in-
vBlidos. Adem&s, hemos intentado indicar algunas de las formas
con g:e usted puede trabaJar con "ellos con el fin de potenciar

al m&ximo el desarrollo de su hijo. .

debe usted oonerse en contacto con cada profesidnal durante el
afio escolar. Usted tendri°reuniones periddicas con ellos du-
rante las charl entre el pdestro y los padres; mitlnes con
el personal y otras reuniones pelacionadas con la escuela. Aun-
- que todos los profesipnales que trabajan. con su hijo deben estar
dispuestos a aconsegarle y ayudarle .su responsabilidad primaria
es trabaJar con los ninds., SI pasa mcho tiempo hablando por
teléfono 0 cara a cara con los padres, la.educacidon y la terapia
de los nifios se resentirin. Como regla general sugerimos, pugs,
: que ustéd hable individualmentetcon cada profesional que sea
# impo te én la vida de su'hijo, una vez durante el ahio escolar.
En elf caso de nebe81dades espe01ales o circunstancias anormales,
es posible que le ayuden tres o cuatro veces durante el afo.-
-Si hace falta ayuda m&s 4 menudo alin, debe usted buscarla f )
del colegio. Por lo tantc, en nuestra explicacidn del pa de

i::> ) Es muy diffcil 1ndlcar exactamente cuintas veces

. los’ pnofe81onales cuando decimos . qgg usted debe.tener un- con-

\ tacto periddico con ellos, lo que qMeremos decir es que ysted
debe habiar con cada uno de ellos, 1nd1v1dualmente, una v'% al
anO ° - . 4 . ~

——t

La enfermeba del colggio~

3

La enfermera propor01ona instruccidn médica a todo
el p?rsonal ‘con el fin de ayudar y.mantener la salud de los ni- .
_ﬁos. La enfermera se ocupa de ld salud total de su hijo tanto
emocional como fisica., Al matricular a su hijo, usted tendrid
probablemente que entregar un historial de su salud. Para rea-
lizarlo es posible que le pregunten cosas.coflo: los problemas
médicos de los demis miembros de la familia, cdmo6 fue el emba-
razo y el parto, los tipos de reconocimientos médicos que han
hecho a su hlJO, las etapas en su desarrollo (la edad en que su
hijo sonrid, 'se incorpordo, gated, se puso de pie, anduvo, supo
usar el orinal, por primera vez), las, enfermedades infantiles'
que ha tenido, su comportamiento en general (comer, dormir, ju-
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gar, disciplina) y si a ustéd le preocupa algfn aspecto de- la
salud de su hijo. Las leyes de Illinois requieren que cada ni-
fio reciba’ las vacunas necesarias y un reconocimiento fisico y
dental al entrar en el tolegio, al llegar al quinto grado (diez -
afios) y cuando tenga quince afos. Es importante que los padres
conserven la historia médica y dental del nifio detalladamente,”
empezando al nacer para poder dar a la enfermera todd\la infor-~
macidn que necesita. Usted tendrd que firmar una autorizacidn

para gue los médicos y los hospitales puedan mandar los datos a .

-1a_escuela. El historial m&dico de su hijo debe Seguir mante-

niéndose incluso después de que asista a la escuela.- Debe usted
conocer a la enfefmera aunque no tenga usted ninglin problema

@

determinado en ese momento.

’ N ‘ ‘. .o‘. . e
Si a usted lle Preocupa la medicacidn de su hijo o

- 81 no ha enténdido un dilagnédstico médico, la enfermera le dari

und explicacidn més complleta, Si necesita saber, por ejemplo,
como cuidar la higiene dental, usar el, orinal,.sobre ,_mas tur- Z
bacidn 6 que no se mo je [la escayola, la enfermera le pue@le dar
las pautas necesarias. Si a su hijd® le hace-falta una dieta
especial para ayudarle en su desarrollo fisico o social, usted
tiene que trabajar con la enfermera para crear y seguir un ménu
especial., La enfermera puede ayudar a que su hijo aprenda a
cuidarse de si mjismo'en.pro de su salud e higiene e incluso pre-
parar a las joyenes para la klegada de la menstruacidn Yy ense-
ﬁa; a los nihos a tomar o administrarse ellos mismos su medica-=~
Clonnf- . T M . \(

-

Si su hijo tiene que someterse-a una operacidn qui-
rlrgica pronto,,%a enfermera le puede hablar de las experiencias '
de otros padres -(sin decir nombres) y ayudar a preparar al nifio
para su expé%iéﬁgia en el hospital. Al salir del hospital la
enfermera le ayudarf a decidir cufndo puede el nifio regresar a
la éscuéla. Si encuentra dificultades en encontrar un pediatra,
dentista. u otro especialista, la enfermera puede darle los nom-
bres”de los especialistas que tienen otros padres. - De la misma
manera, puede resultar Gtil para otros padres que usted diga a
la,enfermera 1os nombres.de los profesjonales médicos que a
usted -le"han impresionado favorablemente. Ios centros -residen-
ciales tomo el Waukegan Developmental Center, puede facilitarle
los nombres de los médicos que van alli para administrar ex4i-
menes médicos periddicamente, Si su hijo estf en un centro re-
sidencial, es importante que usted pueda acompafiar a la enfer- ?
mera cuando sea necesario llevar a su hijo a un especialista o
clinica que estd en otro lugar.

- o .
Llame a la enfermera s;;éited duda gobre cualquier .
aspecto relacionado con ta salud de hijo o su biegestar, 1Ia
enfermera le informari o le proporcionari una refereghia\a donde
dirigirse. . o




# . + El_asistente social B \ : ¥ ' X
. El/la asistente social tiene un titulo de licenciado

(MSW) o doctorado (DSW) como certificado de que es un experto
en ayudar a los "individuos”a afrontar de forma mé&s efectiva sus
relaciones. personales, familiares, escolares y comunitarias. Es
posible que le pidan el historial de su familia al matricular a . ,
su hijo. Un historial familiar contiene datos tales como, como
ha sido ateptado su hijo por otras personas, su conocimiento de
las agencias ,de la comunidad que le pueden dar apoyo econdmico o
emocional, el nivel.a qué funciona su hijo, los intereses y
"hobbies" de su hijo y sus preocupaciones sobre.la capacidad para
desarrollarse de su.hijo. Debe facilitar al asistente social in-
-formacidn sobre el “comportamiento de su hijo y sus actividades
en casa, aunque no haya problemas determinados en ese moment
y también sobre cambios en la casa que podrian ayudar o copfrariar

a su hijo. R .
. . . . /s !

Cuando usted tenga dudas sobre qué espérar de su hijo,
el asistente social le puede ayudar a evaluar estas preocupaciones.
Por ejemplo, ustedspuede estar preopupa@o sobre si su hijo seré .

. autosuficiente algaigﬁia o no, o qué cuidados necesitari en el
futuro. Usted puede sentirse inguieto sobre qué impacto causari" -’
su hijo sobre su matrimonio, las rivalidades entre los hermanos®
para recibir atencidn, las relaciones sociales con otras familias

barrio o cdmo explicar las limitaciones de su hijo a otras
pergonag. El asistente social puede intentar visitar otros miem-

*de la familia o feunirse con un grupo de padres ‘que haya

strado interé&s en conversar sobre los mismos temas que les
preocupan. A veces el asistente social evalfia el nivel de fur-
cionar del nifio o le proporciona terapia si experimenta proble-
mas emocionales o de comportamiento. El asistente social es la
conexidn entre el nihc, ia escuela, los padres y la comunidad.
Cuando asiste a los mitines de la comunidad se entera de.otras

. agencias que le pueden ser ftiles si usted experimenta una nece-

sidad econdmica o familiar determinada, o en caso de una emer-
gencia, La mayoria de las familias tienen problemas econdmicos
. tardg~% temprano y las necesidades especificas de su hijo pueden
representar gastos adicionales que aumenten estos problemas. El

' asistente social puede ayudarle a ponerse en contacto con los

: servi¢éios que estén dentro del alcance de sus medios. Sus cono-

cimientos y experiencia pueden ayudarle en seleccionar la ropa
mAs apropiada para su hijo o resolver problemas de emplec, resi-

dencia y el transporte. , S

Algunas crisis pueden evitarse si uno planea por ade-
tlantado. El asistente social puede ayudarle a evaluar distintas
posilidades de programas y residencias, ayudarle a llenar las so-
licitudes por escrito y acompaharle si usted anticipa problemas
.con una agencia o profesional. Si usted tiene preguntas sobre
las relaciones dentro de su familia, o con otras personas, la

. persona que puede ayudarle es el asistenté socia Si &l mismo
3 . L3 . .4
no puede facilitarle informacidn, le ayudara -a buScarla en otros
lugares. + :




El psicdlego . . N - .

El psicdlogo tiene una licenciatura (MA. o’MSc.) o
un doctorado (Ph.D.) como dertificado de que es experto en el
desarrollo del individuo’y en el comportamiento de los seres .
humanos., Un psicdlogo puede dar exfmenes,® dar servicios de con-

.Sejero a 10s alumnos y a los miembros de su familia y trabajar
con Qtros miembros del- personal para crear un programa educa-
tivo adecuado y un curso de, estudios para cada nino. Antes de
admitirle en una clase ¢ programa de educacidn especializada,
Su hijo tiene que recibir una evaluacidn psicoldgica para de-
terminarﬁla colocacidn mis adecuada. °‘Estos exfmehes informan
sobre lo’que sabe su hijé (desarrollo cognoscitivo) ¥y lo que pue-
de hacpgr %evalﬁacién de acciones). Al comparar los.resultados
con 10s de otros nifios de la misma edad (medidas que se refie-"
ran a la unidad tipica), se puede sacar una idea de cual es el

-ambiente educativo menos' restrietivo para- su hijo, o sea el
.ambiente que le proporcionard a su hijo la mejor oportunidad
para aprender en un contexto que sea lo m&s semejante posible
al de otros nihos.de la misma edad. . °

<

e Cuando los maestros y otros’profesionales. conozcan
Llos resultados de los ex@menes qué ha tomado su hijo, pueden
decidir donde debe comenzar el proceso-de instruceidn y educa-
cidn el el aula, (medidas que hagan fefernciafa‘ﬁh?criterio):
Se crea un.programa de educacidn individualizada (¥EP) para
proporcionar una educacibn €speécidlmente ideada para las nece-
sidades especificas de su hijo. Tiene qvé\éstar-muy/blgro lo
que la escuela-espera de su*hijo. Usted debe acostumbrarse a
revisar los resultados de 16s -cxfmenes y los objetivos educa-
cionales con mucho cuidado para ver si reflejan de verdad las
capacidades de su hijo. Sus ohservaciones sobre el comporta-
miento de su hijo en casa proporcionan unos datos muy importantes
. en'los records del psicdlogo sobre el compoirtamiento de su hi jo
¥y los cambios en su comportamiento en una situacidn de un exa-
men o evaluacidn. Si no entiende lo que significan los resul-
tados, preglntelo...Higase con copias para su propio fichero.

Su_tacea mis impertante es la de suplementar los
resultados de los ex&menes con informacidn sobre su hijo como
individuo. Si usted forma. parte de un equipo de personas que
Se ocupan de Su i jec, -~ gente que recibe y da informacidn, pre-
gunta y da explicaciones -- seri mis fhcil el progreso de su
hijo en el colegio y tendrd continuidad. El psicdlogo le pue-
de ser Gtil si cambian las capacidades o el comportamiento ge
su hijo, si tiene problemas de disciplina o si otro programa
educativo podria aprovecharle’ mis a su hi jo. Ademis de tomar
parte en 1a creacidn de un curso de estudios, el psicdlogo
puede ser un consejero para los padres, 1los nifios en el progra-
ma y-otros miembros de la familia. .

-
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El ‘terapeuta del habla, del lenguaje, del~oido

El terapeuta que trabaja con su hijo para mejorar su
capacidad de comunicacidr puede ser:conocido por una variedad de
tf{tulos que incluyen algunas o todas las palabras siguientes: .
"del habla", "del lenguaje” y»"del oido". Este profesional habrd
recibido instruccidn en el desarrollo ‘de los nifios, en el diag-
ndstico de los retrasos en el desdrrollo:del lenguajée y la capa-
cidad de &omunicarse y en la creacidn de programas para remediar
estos retrasos. . Hard a su hijo” un' examen det oido (audiograma),’
le ensefard dibujos y otkas pruebas para determinar su capacidad
de gpmprender los gestos, dibujos y palabras habladas o escritas,:
todas ellas simbdlos de las ideas.u'objetos que representan. Es-
tas -se llaman funciones receptivas. Ademis hard a Su hijo exa-
Y menes para determinar su nivel de desarrollo en las funciones
‘*expresivas -- la capacidad de comuhicarse ¢on otros a través de
" gestos, expresiones faciales y el ‘habla o la lengua escrita co-

. rrectamente. Si los sonidos del habla de su hijc son distintos
de los normales, hari falta examinarle la lengua, labios, mapdi-
bulas, respiracidn y capacidad de tragar. Es' posible que se pi-
da a los padres informacidn sobre las palabras o simbolos que
el nifio comprende, el significadd de seglin que gestos o sonidos
del habla,, la edad en que el nifio empezd a balbucear y empezd a
decir palabras y el nfimero de palabras que el nifio conoce.

El nivel Ge las actividades lingliisticas de su hijo
estars determinado por su nivel de desarrollo, Si usted tiene
contacto con el terapeuta a menudo, podra ayudar a su hijo a
practicar~en casa con el fin de que su capacidad de comunica-
cidn crezch dentro de un ambiente que no sea siempre el de la -
escluela. Para un padre de un nifio que presenta trastornos en
su desarrollo, es.muy ficil conocerle tan bien que usted sepa
sus deseos y necesidades sin que tenga que comunicérselos cons-
cientemente. Esto puéde provocar més tarde, frustraciones si
otras personas no pueden anticipar sus”deseos y esperan las -se-
fiales que los indiquen. El nifio +iene que acostumbrarse a ser
autosuficiente en casd. .

El terapeuta fisico
% ’ .
El terapeuta fisico tiene un diploma en ciencias a
rivel de "undergraduate" (B.Sc.) con instruccidn y experiencia
a un nivel més alto dentro de un ambiente médico. Sus servicios
se concentran en los estudiantes invAlidos fisiqamente 0 que
presentan invalidez mltiple, gue necesitan terapia para mante-
‘her o mejorar su condicidn fisica. —ha ley estipula que toda
terapia fisica se dé bajo el control de un médico. Por lo tanto,
es importante que usted consiga los formularios para ed tera-
peuta fisico y que usted decida qué mé&dico tiene contacto mis
frecuentemente con su hijo y seri el mejor supervisor de esta
terapia mis o menos constantemente.
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El terapeuta fisico concentra sus esfuerzos en las
habilidades motoras grandes (el uso dé grupos de msculos grah-
des) para aumentar @1 funcionamiento fisico mediante la preven-
cidn o correccidn de deformidades ¥y el desarrollo de movimiendos
normales. Pone especial atencidn en-el desgrrollo e “movimiento
independiente -- tocar, alcanzar, dar vueltas por el suelo, in-
corporarse, ponerse de pie, andar, saltar, dar patadas, hacer

. rebotar una pelota, etc., Este tipo de actividades le da al hifio

una mayor movilidad. ’ wo

Los terapeutas fisicos tienen el papel de ihtermedia-
rios entre el médico, la escuela y ustedes, los padres.  Si usted
no entiende un procedimiento quirfirgico determinado, el terapeuta

. 8¢ lo puede explicar. Pueden darle referencias de méditos, cli- -

rilcas u hospitales en caso de problemas fisicas muy -especificos,
ya’'que mantienen contacto regular con esta gente. También le ‘
pueden ‘ayudar si hace™falta cbtener accesorios o mfquinas espe-

ciales o S8i es necesarig repararlos. .Pueden recomendar juguetes

y actividades que utilicen las capacidades fisicas y el talento )

de su hija, lo que puede ser muy Gtil cuando llega el momento de
comprar regalos para ocasiones especiales, como su santo o cum-
pleafios. Si el nifio juega con le-que le va bien lo puede pasar

eil grande, le ayuda a desarrollarse y.evita frustraciones.

Como no es normal que su hijo esté& presente durante

_ una reunidn ¥ a menudo no hay bastante tiempo para repasar su

programa de terapia, es buena idea que usted haga una cita para

»ir a la escuela a observar a su hijo durante una sesidn de tera-

pia. EIl ‘terapeuta le puede explicar el por qué de las distintas
actividades .y puede ayudarle a escoger algunas para repetir’ en
casa de una manera menos estructurada. N

El terapeuta ocupébional

El terapeuta tiene instruccidn universitaria, de
hecho practica fisiologia (el cuerpo y cdmo funciona) en una cli-
nica y conoce los tratamientos para invalideces determinadas. '
Al terapeuta ocupacional le interesa las habilidades que son ne- \
cesarias para trabajar y llevar una vida normal y, por lo tanto,
le interesan mas las actividades que 'los ejercicios.especificos,
Por ejemplo, la capacidad de alcanzar, coger, agarrar, .manipular

‘¥ soltar es importante para muchas actividades desde comer co-

rrectamente hasta pintar, cortar con tijeras dibujar y escribir, -

Un programa de instruccidn ocupacional éestari consti-
tuido por tareas bien definidas. Por ejemplo si se trata de en-
seflarle como vestirse y desvestirse, el programa empezara por ,
las ‘tareas mis sencillas (inténtar que el nifid se quite el s

" brero, los calcetines o los guantes y que coopere en el hetho

de vestirle alargando los brazos o las piernas). Una vez con-
siga hacer las tareas mds sencillas, aprende las mas complicidas
(subir una cremallera, cerrar un cisérre.o abrochar un botdn).

El terapeuta .ocupacional le ayudaré a comprender el orden de las
distintas actividades que tiené que aprender su hijo para conse-

] A4 ?
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) guir realizar las tareas que, como atar los zapatos, se ‘dan mu-
chas ‘veces por supuesto. El terapeuta puede simplificar-esta
act1v1dad hasfa dividirla en ocho tareas. Usted puede ayudar
al nifio a dominar cada una de ellas antes de pasar a la siguien-
te. ‘Atarse los zapatos es compllcado. Requiere que la persona: )
L. Coja un covdon con la mano derecha y el otro con la mano iz-
¢ quilerda. \
7
‘2, Cruce el corddn izguierdo al lado derecho del zapato y el
’ corddn derecho al(lado izquierdo. ¢’ ////// . —_
3. Pase uno por debajo del otro (tunel). A 5
L. Coja el corddon que estd en el lado izquierdo y lo coloque en
. el lado izquierdo del zapato. ’
5.‘ Coja los é%tremos de los dos cordones (uno con cada mano) . :
. ¥_estire en direcciones.opuestas. \
i ) (‘?}fﬂ i 3 . = » ' \\
- 6., Haga una "oreja de conejo" con cada corddn. \
7. Cruce’la "oreJa" izquierda encima de la "oreja" derecha, em- \
puJando desde atrés y a través del "augero de conejo". \\~

\ "8. Estire con fuerza los ‘cordones en direcciones opuestas. \
. Q- A veces una 1ncapa01dad determlnada puéde hacer di-
) ficil realizar actividades sencillas, por ejemplo, aguantar un

. . 14piz o una elichara. . El terapeuta ocupacional puede sugerir
cambios en los accesorios del n1no, para que aumente su nivel

de 1ndependen01a. Se puede ensenar actividades deoartesania,
como hacer ceramlca, tejer 'y trabajar la madera, si se simpli-

" fican en ,ppgsos pequefios quz, con el tiempo, se hacen mis difi-
ciles' Puede practicar estas act1v1dades en casa, si usted sabe
bastante como para hacer que no’'sean demasiado sencillas nj de-
masiado compllcadas. . i

Su hijo puede aprender las actividades para trabajar
y llevar una vida normal si tiene préctlca en casa ademis de la
prictica en la escuela. Al principic se tarda mucho en ensehar
a su hijo a ser 1ndepend1ente en casa, mis que en el colegio,
+ pero a la larga, su hijo serid mucho mis independiente y usted
<haré menos cosas porgue su hijo hara mis.

R Y

o El terapeuta de actividades/Eln}irector de actividades de recreo

El terapeuta de actividades es un término que se.em-
" plea en los centros estatales para todos los individuos que tra-
bajan en el campo del ocio. El mismo trabajo en un distrito de
parques se llamaria un director de actividades de recreo, en las
escuelas se llamaria maestro de educa01on fisica. [Estas personas
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han estudiado educacidn fisica y el ozio en la universidad.

Adegés de trabajar con las habilidades motoras grandes y pe-
quenas, el terapeuta de ocio/actividades ensefia como aprove-
char el tiempo libre a travds de técnicas de relaciones in-

terpersonales.-. . :

T \

Las. actividades incluidas pueden ser, de muchos
tipos: los alumnos probablemente aprenderfn a subir escale-
ras y subir y bajar el desnivel entre la acera ¥ la calzada
en la calle, para que tengan m&s mobilidad en.la comunidad.
El resu¥tado puede ser. que puedan subir los 50 peldifios del
Museo de Ciencia e Industria. Los estudiantes mayores ¥y los
mas capaces pueden aprender habilidades de tiemporlibre para
llenar ‘sus tardes y l'os -fines de semana, tales c¢omo macramé,
billar pequefio y bailar. Hay qQue estar atentb a las activi-
dades y acontecimientos que hay en 1la escuela para poder in-
corporar las habilidades nuevas dé su hijo en las actividades .
de la familia, . o *

Los nifios pueden aprender tanto jugar y pasarlo
bien como de hacer cosas serias en el aula. cluso se puede -
aprovech@g una actividad tan sencilla como hacer rebotar una
pelota para ensehar a conocer Ios nfimeros haciendo que el nito
cuente mientras rebota la pelota, ensefiar coordinacidm de mo-
vimientos haciendo que el nifio tire la pelota a un vlanco y

.ensefiar.las habilidades necesarias para ser, parte de un grupo.

La ml@sica, hacer o escuctar, es otro ejemplo de
una actividad amena que tambidn puede tener valor gducativa.
Ensefiar ritmo al nifio puede regpaldar sus habilidades de con-
tar. Su hijo puede extender sus contactos con el mundo social
si asiste a conciertos.

Muchos acontecimientos inventados por el terapeu-
ta de actividades o de ocio pueden incluir a la familia y a
los amigos. El teatro estudiantil puede dar al nifio la satis-
faccidn de tener 8xito. Las colonias de verano, los “Shows"
especlales y las Olimpiadas .especiales dan*confianza er. si
mismo al®nifio que presenta trastornos en su desarrollo ¥y dejan
que las familias tomen parte. ' .

- Las actividades aprendidas con el terapeuta se pue-
den incorporar a las actividades de la familia si lo qQue se es-
pera del nifio es Siempre lo mismo. Por “ejemplo, si su hijo
participa en un programa de natacidn, puede estar haciendo mu-~
chas cosas que van desde estar de pPie en el agua hasta nadar
en agua profunda. Si su hijo estd aprendiendo a flotar, no es-
pere que &l o ella nade, . T
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Conse jeros vocacionales i ~ <

Los evaluadores, maestros y consejeros que se espe-
cializan en el campo vocacional y pre-vocacional habrén :hecho

* estudios en la universidad sobre la educacidn especializada,

normalmente ‘junto con experiencia industrial o.de taller. - Estos

.profesionales .conciben la escuela como0 un paso importante hacia -

conseguir un empleo. Intentan sobre todo desarrollar las habi-
lidades necesarias para un empleo e inculcar una actitud posi-
tiva hacia el trabajo. Se puede complementar esta* filosofia
dentro del curso de estudios de estudiantes de cualquier edad --
para nifios de un parvulario, para addlescentes y para adultos ---
pero” habri variaciones  seglin la escuela? Los servicios rela-
cionados pueden incluir un programa de instruccibn realista tan-
to dentro de- la escuela como en la comunidad.

g Los puntos positivos y negativos de cada estudiante

- puéden evaluarse con el uso de muestras de trabajo. Estas mues-

tras, vienen del trabajo’'que ha realizado el estudiante en un am-
biente supervisado y que es muy semejante al ambiente de trabajo
en la comunidad. Hay variacidn entre las tareas segln la dificul-
tad de las'mismas: clasificar papelvs segin un orden determina-
do, clasificar, contar, hacer paquetes,:mandar paquetes por co-/

-rreo, poner etiquetas, estampillar, usar mAquinas sin motor y a,

motor, producir al por mayor, hacer trabajo de nustodia, hacer
traba jogs”de oficina, ayudar en la cocina, lavar la ropa y traba-"
jar en un jardin. Lo que los padres saben sobre su hijo pueds
ser muy- itil en este momento cuando el personal que trata de las
vocaciones intenta reconocer y desarrollar las &reas de interés
especial y de destreza de su hijo., Los "hobbies" e intereses

que tenga su hijo en casa pueden ayaidarle. Por e jemplo, Si es
observador y ayuda a hacer pequefac reparaciones en casa, esta
experiencia le puede ser til para conseguir un emplzo en la
construccidm o industria ligera.

Los hAbitos de trabajo y la actitud hacia el trabajo
se aprenden lentamente mientras los nifios obseryvan y ‘trabajan con
sus padres. La instruccidn vocacional y pre-vgcacional serén
mucho mis eficaces si ha habido un interé&s positivo hacia el tra-
bajo en la familia. Los h@bitos y la actitud positivos hacia el
trabajo incluyen la puntualidad, la capacidad de seguir instruc- .
ciones. la capacidad de llevarse bien con los supervisores y otros
trabajadures y la persistencia en completar una tarea. *

El maestro del aula

. @ El maestro del aula es probablemente el profesiocnal
qué\le es m&s conocido por haber tenido contacto con maestros en
sus afios escolares. No obstante, el maestro de educacidn especia-
lizada seri distinto a los maestros que usted conocid en varios
aspectos. Los maestros de educacidn especializada'enseﬁan a cada ,
alumno indiyidualmente en el sentido de quercrean una estratggia

[
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y unas metas distintas para cada uno. Es muy posible que cada
estudiante en el aula esté trabajando con materiales distintos,

A ‘cada alumno se le evalfia segln su progreso, En el aula no hay T
exfmenes. Los nifios no compiten el uno con el otro. Aunque las

capacidades pueden sér bien distintas, cada nifo exp®rimenta el
éxito,

- Otra coaa que usted no espera, probablemente, es el
aspecto del aula, Es posible.que su hijo no se siente en un pu-
pPitre, o si lo hace, lo harf solamente por poco tiempo., Las
- habitaciones estén divididas en freas de actividades mediante

armarios y paredes portidtiles. Los materiales para la ensefian-
za pueden ser libros pero también materias de arte ¥ juegos.
Aunque este tipo de aula no tenga el aspecto académico y serio
" que tenian las dulas cuando usted estudiaba, su disefio. tiene un
fin educacional. Cada maestro arregla su aula para que la.en-
sehanza sea 1o mejor posible. Hable con &l o ella para que le .
explique el ambiente y las actividades que realizan alli, s (

posible que usted pueda adaptar algunas de estas ideas en fu pro-
pla casa. )

El relato que sigue sobre como una maestra arregld ;

su aula, ayuda a comprender la filodsoffa que anima a la educa-
cidn especializada:
-~

El arreglo de mi aula estf pensado en relacibn con co-
mo pueden beneficiarse los nifios. Quiero que experimenten
con todas las distintas cosas que tenemos en la habitacidn.
Quiero que ellos inicien estas exploraciones. Por lo tanto
creo que muchasycosas ‘deben estar a su alcance. Ademas
quiero que aprendan,que existen limites y que .hay otras
cosas que no deben tocar. Pienso que esto les ayudari a
desarrollar el control sobre si mismos.

Quiero’que los nifios tengan mis confianza en si mismos.
Por eso, cuatro de-las selis tablas de boletines son para el
uso exclusivo de los nifios. Como cada nifio tiene sus &xitos
a su manera, he intentado darles un sitio donde poder expo-
ner estos trabajos. A los nifios les encanta ver sus obras
expuestas alld para que todos las vean y les gusta mirar las
obras de sus-amigos. Yo creo que es muy importante ensefar
a los nifos a cuidar de sus cosas ¥ las cosas de la clase
entera. He hecho un gréfico donde estd escrito las respon-
sabilidades semanales de cada nifio (regar las plantas, po-
ner orden en los estantes, mirar los pupitres dos veces por
semana a ver si todo estid en orden, cambiar los trabajos
expuestos’ en las tablas de boletines, ayudando a la maestra,
ayudar en la preparacidn de, la comida y leer un cuento a la
clase al final del dia). '

Mi aula estd dividida en cuatro zonas principales., ILa
primera zona es el centro de la habitacidn ¥ contiene cuatro
filas de pupitres con tres pupitres en cada fila. Hay una
excepcidn: un pupitre esti en un irea separada lejos de los

¢ %
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demis nifios, porque este nifio es muy revoltoso, su compor-
tamiento perjudica a los demis nifios. La segunda zona de mi
aula contiene tres mesas grandes con sillas. Estas mesas se
usan para dibujar, terminar trabajos o jugar a juegos de ta-
blas. La zona tercera consiste en tres cojines de plastico
y uno grande de .algoddn.. Estos cojines se encuentran debajo
de las ventanas del aula. La zona final es una habitacidn
pequefia, totalmente privada, construida en una esquina.

Esta habitacidn se usa para los que se portan mal, para es-
tar solo o para un grupo que guiera leer.

} 4 -

-plazo. - )

El digfctor v los administradores

" E1 director de una escuela, de un centro privado, el
superintendente de un centro estatal y otros tipos de administra-
dores tienen la responsabilidad, entre otras cosas, de establecer
la filosofia del centro entero, buscar los colaboradores que tra-
bajen alld, establecer el presupuesto, coordinar los programas
de instruccidn y terapia y representar al centro de cara a la co-
munidad. Normalmente ha hecho estudios de post=graduado ademas
de tener mucha experiencia en este campc. Son ellos los que es-
tructuran el curso de -estudios general y las diversas actividades
y son capaces de afrontar la direccidn diaria y planear a largo

et

. “E1l que los administradores tengan o no contacto di-
recto con los nifios y las familias, depende del tamafio del centro.
Todos los admipistradores tienen que estar dispuestos a participar
activamente en las organizaciones de padres. Pueden asistir siem-
pre que haya una reunidn entre un padre y un maestro u otro pro-
fesional, aunque esto pueden no hacerlo de forma rutinaria. ‘Son
responsables de que el centro funcione lo mejor posible dentro de
las limitaciones.que hayan impuesto las juntas directivas y los.
reglamentos del gobierno.

Como jes frecuente que los niflos que presentﬁh tras-
tornos en su desérrollo estén en el mismo colegio o programa du-
rante varios ahos,.es posible estudiar el progreso.de su hi jo
dentro del mirco instituciornal de este colegio o programa. Si
usted tiene ideasso preguntas sobre el progreso de su hijo dentro
del centro o entre centros, debe hablar con el director, adminis-
trador, o superintendente. Ellos deben ayudarle a evaluar los
progresos actuales segin el plan que tenga para su futuro. La
cuestidn clave es: educacidn ¢para qué?. ;Es verdad que su hijo
recibe la educacidn-que le prepara para una vida de maxima inde-
pendencia al terminar el colegio? Los planes que van més alli de
la clase individual son siempre el resultado de las decisiones
administrativas. ' .
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El personal administrativo y auxiliar

, Durante un dia normal de su hijo en la escuela o cen-
tro, €l tiene mucho contacto con otras personas., Cada persond
que -trabaja en el centro -- como secretarias, guardianes, ayu-
dantes, conductores de autobuses, rbibliotecarias, cocineras --
;estl dncluida en la educacidn de su hijo. Cada uno le da un
conocimiento de los distintos empleos que existen y de la comuni-
dad mis alld del centro. Si toma parte en un programa de ins-
truccidn y préctica en el centro, es posible que trabaje directa-
mente con estas personas o para ellas, Apreciarin que ustéd les.
dé las gracias o les salude porque, frecuentemente, su contribu-

_cidn tremenda pasa desapercibida. . - '

\ . - ) o

. El contacto de .su hijo con el conductor del autobflis
de la escuela puede determinar el "tono" para el resto del dfa -
o para toda la excursidn. ILas relaciones entre los dos pueden
ser buenas si su hijo se porta bien. Puede ensefarle a portarse
bien*si:le lleva de Vvez*en cuando a ‘pasear en su_automdbil o van
en transporte pliblico. =~Hay.que ensenar a los nifios la importan-
cia de llevar .siempre puesto el cinturdn de-seguirdad. Hay que
insistir en que los nifios no tiren papeles al suelo. Si el nifio,
se siente feljz cuando: llega el autoblis, el viaje seri mis ameno
para el nifio y pard el conducf%r.

. . «Los ayudantes de lﬁg centros residenciales comunales
podrian ganar un sueldo significantemente mayor si trabajaran co-
mo cajeras o en una‘'fibrica, en un restaurante o en un hospital.
-Han elegido trabajar con los nifios.que presentan trastornos en
su desarrollo, que es un trabajo dificil tanto fisica como emo-
cionalmente. : .

o) N
Los comentarios que %iguen& hechos por el personal
auxiliar sobre sus relaciones con los padres, da una idea sobre -,
como se puede apreciar y apoyar mejor sus esfuerzos y, por lo
tanto) ‘crear un ambiente mejor para su hijo.

Mi queja printipal tiene que ver con los padres que vienen a ver
a sus, hijos y nunca pueden decir nada favorable, Van a la habi-
tacidn ‘de la nifia y en seguida empiezan a quejarse. Un dia hice
todo lo posible para que una de las nifias estuviera presentable
cuando llegaran sus padres. Le puse un vestido bonito y la pei-
ne con raya en medio, con el pelo recogido a cada lado. con una
pinza. Le puse, zapatos y calcetines de encaje blancos muy lindos
y llevaba la cara bien limpia. Puse todos los juguetes encima
de la cama y puse unma manta encima de la cami para que pareciera
un cubrecama. Nada mis llegar los padres se quejaron gde que no
les gustaba el peinado. Todo el  dia habia trabajado para que
esta nifia tuviera buen aspecto. ;Es quée no pueden decir nada
mas? -

Pafa la mayoria de nosotros este empleo es mis que trabajar tan-

tas horas al dia. Es ofrecerse voluntariamente, hacer excursiones,
- [
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son los ninos que.llevamos a pasar el dia con nosotros Yy son las
cositas especiales que uno compra. parg un n.%o o nila que nece-
" sita un poquito mis de amor y de aten01on. Nunca hay bastante
tiempo para dedicarse a todos los nifios. Por eso los padres tie-
nen que ayudar. Sl trabaJamos juntos, de todo este esfuerzo re-
sultari que el nino se sentira doblemente amado. -

¢
Una cosa que pienso que los. padres no tienen en cuenta es que su
hijo estd con muchos otros, Yy que todos necesitan mucha atencibdn.
Yo intento cumplir las 1nstru001ones acertadas de los padres,
pero me duele que haya nifos cuyos padres nunca me indican nada
sobre sus hijos. Entonces también intento repartir mi tiempo pa-
ra que estos reciban la misma atencidn. jEs dulpa suya que sus
padres no vayan nunca a verles?

A mi me gustan los padres que tratan a su h$30 a su nivel. O-sea,
si tienen un niho que es normal en cuanto a'su inteligencia pero
no es normal de aspecto que le hablen como si fuera normal, esto
es magnifico. Haciendo esto, “le indican que no se ayergﬁenzan de
€l. Ellos no le consideran un bebd, aunque parezca un beb&, sino
le valoran por lo que es y donde estid en su.propia vida. .

Yo encuentro muy,positivo algo que he visto hacer a algunos padres:
dejamos que "usted" y "yo" se conviertan en "nosotros".

Me disgusta que gunos padres ataquen a un miembro del personal
a nivel individual, Aunque el personal entiende a nivel intelec-
tual lo que sufren\los padres, a nivel emocional los miembros del
personal siguen siendo personas con sus propios sentimientos y
orgullo. -

an mirar si, de veras es por culpa de
nuestra negligencia, o si 'ene de sus propias dificulfades en
aceptar los problemas de su es el segundo caso, en lu-
gar de quejarse porque el niho no lleva la ropa mis 1ndlcada,/;gf

Si fienen una queja debe

drian compartir con nosotros sus frustraciones de que el nifo
pueda vestirse sdlo. a

Tienen que tener ganas de compreender que los que cuidan a sus nifos
son seres humanos y, por lo tanto, falibles y que todo no seri per-

fecto.

Yo entiendo que a veces los padres tienen dias muy tristes o de
tensidn. Pero al mismo tiempo, espero de ellos la capacidad de
afrontar el hecho de que esta tristeza existe y que ihfluencian
sus rea001ones. Nosotros lloramos tanbién, a veces y sufrimos mu-
cho por los nifos y por ellos, sus padres. Si tienen un mal dia,
nos interesa compartlrlo ¥, quizé aliviarles un poco del peso.

A mi me gusta cuando los padres animan el desarrollo y el creci-

miento de su hijo y cuando nos animan a nosotros a animar el de-
sarrollo y el crecimiento de su hijo.
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La educacidn y las personas con trastornos en .su
~ B : . N
Debe facilitarse educacidn.especiatizada a las perso-

nas con trastQrnos en su desarrollo, por mandato le a, a todos
los nihos que la neqes1to§ que estén en edades comprendidas entre
los tres y los veintifin afios. I.os nifios en edades entre meses y

~ L . . Y .
tres anos también pueden encontrar Sservicios educativos especia-
lizados entre las agencias privadas y plblicas.

rollo .

Estos servicios son de muchos tipos. La educacidn es-
pecializada incluye, por ejemplo, servicios de ayuda (por'ejgmplo,
una habitacidn especial con objetos donde se pueda llevar a
cabo actividades para estas personas{lpara los que estén en las
clases normales y la ensefianza en hospitales, centros residencia-
les o.centros de cuidados totales.  El grafico en la pagina si-

guiente’muestra*las posibles situaciones en las que se ofrece
educacion especializada. ’

-

. La sélecgidn del nivel apropiado la realiza el siste-
ma escolar. ILa seleccidn del ambiente apropiado la realizan prin-
cipalmente las agencias m&dicas, legales, de bienestar social,

- ete. - EL disefio afilado del grafico que sigue se usa para indicar
la’ difergncia considerable en el nfimero de afios, que probablemente,
se encuentran-en _cada nivel~de servicio. Los servicios mas espe-
cializados son los que probablemente tendr&n menos demanda. Se
puede aplicar este concepto a la organizacidn de servicios de edu-
cacidn especializada que sirven a nifios que tienen distintos tipos
de nécesidades, :

. Los niflos ascienden o descienden entre los distintos
niveles de educacidn especializada seglin los cambios en sus nece-
sidades y su capacidad. Se identifica mis temprano a los nifios
gravemente invAlidos que a los ligeramente inv lidos' cuyos pro-
blemas se manifiestan solamente cuando estin en el colegio.,

' Para informarles sobre las metas de la educacidn espe-
cializada, este capfitulo esti dividido en tres partes:s las edades,
la educacidn religiosa y la preparacidn para la edad adulta.

Este capitulo s0lo le puede dar una visidn amplia de las activi-
dades, los objetivos ¥y los servicios que se ofrecen. Para tener
una informacion mis detallada, puede consultar a los distritos

de educacidn especializada que estln en el directorio. Aunque
su hijo asista al colegio local, le puede interesar visitar otros
programas en los condados de Lake, McHenry y Cook (parte norte)
para comprender mejor la variedad de cursos de estudios y de ac-
tividades que se ofrecen a nifios con las mismas necesidades en
.otros distritos escolares, ) ) &
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" El sistema de cascada del " /
Servicio de Educacidn Especializada del Concilio
. para Nifios Excepcionales
[ 3

Nifios en clases normales, incluyendo aquellos

Nivel 1 '~ | "invAlidos" que pueden tomar parte en la

© clase en un aula normal, con o sin
servicios de ayuda

. Los\que asisten, a clases normales y
Nivel 2 - tienen ademis servicios de ins-
truccidn suplementarios
Los que van a clases
Nivel 3 especiales parte
del tiempo

Los que van a cla-
Nivel 4 . ses especiales
' todo el tiempo

’

Los que asisten

Nivel 5 a colegios es-
’ peciales

Nivel -6 Se quedan en casa

Reciben instruc- .
Nivel 7 cidn en hospitalespo ‘
en centros residenciales
o de %Pidados totales

L <

La intervencidn temprana

Los programas de intervencidn temprana groporcionan-
‘el* tratamiento educativo lo mls pronto- posible a nifios pequefids
que presentan trastorrios en su desarrolle o que estln retrasados
_en su desarrollo, El tratamiento empieza con la estimulacibn
del desarrollo gue puede ayudar a reducir la extensidn de los
retrasos y quiz& eliminar alguno de ellos.,

Los programas de intervenciﬁndtemgrana varian segln
suéfobjetivos generales o especificos, Despugs de estudiar 25
de estos programas en el norte de Illinois (que inclula el pro-
grama regional de Lake-McHenry), Karen Vroegh, del Illinois De-
partment of Mental Health and Developmental Disabilities' Insti-
tute for Juvenile Research, identificd algunos 'objetivos genera-
les. Estos sons proporcionar servicios para nifios que poten-
cialmente pueden presentar trastornos en su desarrollo y/o a ni-
nos con el desarrollo retrasado; proporcionar el estimulo que

1 .
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. ayuda al desarrollo; intentar crear la habilidad de ayudar a si -
mismo y de comportamiento apropiado; prevenir o aliviar dificul-
tades de retrasos y ‘de desarrollo; Yy desarrollar el potencial
méximo de cada nifio para“que al cumplir los tres afios, se le pue-
- da colocar en el ambiente mis normal posible. Otros objetivos
Ssont entrenar y dirigir a los padres para que puedan brindar
~ terapia a.sus hijds; ensefiar a los padres como son los nifios con
trastornos en.su desarrollo y el desarrollo de los nifios; crear
programas de educacidn individualizada para cada nifio; facilit
“un servicio de asesorfa para los padres; y ayudar al nifio con su
desarrollo retrasado a mejorar su vida social. - '

™

o R .
Los servicios proporcionados por un programa de in-

tervencidn temprana pueden incluir algunos o todos los servicios
siguiente referencia, mitines de padres, terapia del habla y
del 1engu§§§. terapia fisica, terapia vocacional, la educacidn

- del njfio, evaluacion psicolbgica, visitas a casa, asesorfa pro- .
fesional, diagnbsticos, trabajo de ayuda social y servicios para .
cuidar & los nifios en su casa y/o- un parvulario., Cada programa
ofrecerf, un grupo de servicios centrales distintos. Esperamos
que le faciliten los servicios que usted necesite en.el programa
més cercano a su domicilio. Si este, no es su caso, algunos pro-
gramas pueden proporcionar sus servicios fuera de su &rea geogri,
ficao“ - g -

Las horas que su hijo pase en un programa de inter-
vencidn-temprana puedeh variar con el diagndstico y los tipos de
retraso que presente su hijo. Aunque la cantidad no es una in-
dicacibn directa de calidad; si su hijo pasa poco tiempo (una
hora por semana o menos) no cambiari mucho si usted no afiade mu-
cho esfuerzo y tiempo trabajando con &l en su casa, El otro ex-
tremo (veinte horas o mis por semana) puede ser agotador-pafa su
hijo y por lo tanto contraproducente.,  Segln la investigacidn del
Dr. Vroegh, ‘el tiempo medio que los nifios pasan en este tipo de *?
Programas son cinco horas por semana. . e n

\ .

Los servicios de intervenci®n temprana existen en los ¥
centros o en su casa, Llevar a su hijo a un centro le da la opor-
tunidad de conocer a otros padres y nifios, de aprovechar de servi-
cios e instrumentos de mejor calidad que hay allf y de tener un
respiro en el cuidar a un nifio todo el dfa. "Por otro lado, las
visitas en su casa, regularmente o de vez en cuando, ofrecen un
ambiente conocido para practicar las actividades durante sus que-
haceres diarios, -resulta mis barato, ya que no hay costos de trans-
porte 'y mds cbmodo si su hijo es muy pé{uefio o no puede llegar al
centro. .

o~
o Aunque no se pueda garantizar las metas, usted debe
tener alguna idea razonable de lo que se puede lograr como resul-
tado de su participacidn en el programa. Hable con los profe-
sionales sobre lo que su hijo es capaz de hacer en casa, Usted
es el que mis conoce a su hijo.: Usted debe tomar parte en las
decisiones sobre qué actividades se pueden realizar en casa.
Por ejemplo, si usted espera que su hijo desarrolle su capacidad

v
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motora, como gatear, sentarse y andar, usted debe estar incluido
en la planificacidn de un programa que tenga como fin ayudarle
en este campo. Otras metas gue usted puede tener son aprender

a que hacer, ayudar a su hijo a ha-
blar, ayudar a su hijo 4 ser mAs independiente y compartlr sus
experiencias con otros padres.

Si usted toma parte en la creacidn del programa de

- su hijo, recibira 1nstru001ones verbales”y escritas del personal

profesional. Si no entiende estas instrucciones debe pedir a
los profesionales que le demuestren lo que quieran haciéndolo
delante suyo con su hijo. Tomar notas durante estas demostra-
ciones ayuda a);ecordar mejor lo que hay que hacer y el por qué.

Asistir a estas sesiones de terapia supone un sacri-
ficio de tiempo, esfuerzo y dinero. No obstante, notari que es-
tos sacrificios valian la pena.. Algunos de los begeficios<que
puede esperar sons: ' comprender mejor a su hijo, saber como ayu-
darle, aceptar con mas facilidad las limitaciones de su hijo,
encontrar que es mls ffcil tratar a su hijo, tener un sentido de
direccidn y poder esperar mis de su hijo y recibir mis de &l.

Mientras usted participa en el programa de interven-
ddn temprana y trata a su hijo en casa, debe guardar datos sobre
el progreso de su hijo en los campos social, fisico, emocional, .
mental, de .lenguaje y de auto- suficiencia. Con estas notas usted
se darid cuenta en seguida de los cambios, cuando los haya, 'y po-
dra llamar la atencion de los profe816nales acerca de estos cam-
bios. En dfas en que se sienta deprimido, podrid leer estos datos
y recordar que ha habido progreso. Hay que estar preparado para
los periodos en que no haya progreso alguno y para el hecho de
que de vez en cuando su hijo no podri hacer cosas gue hablia he-
cho previamente. El desarrollo nrocede de manera desigual. Si-
uno apunta el progreso en todas las &reas, seri ficil poner én-
fasis en las &reas mis desarrolladas en vez de desanlmarse a

- causa de las contrariedades.

¢ Ademds de guardar una carpeta con notas,&le deben fa-
cilitar informes sobre el progreso de su hijo. Estos informes
pueden ser comentarios hechos a la hora de recoger a Ju hijo o
mientras usted observa o parficipa en una sesidn. O puede haber
mitines, en los que haya mis -tiempo para concentrarse 5s po-
sibilidades para hablar sobre el desarrollo de su hijo y sus ne-
cesidades. La frecuencia con que usted reciba estos informes

. puede variar. Le daran mis informacidn si usted pregunta a me-

nudo, habla sobre los programas realizados en casa y facilita su
presencia. Intente no tener prisa en el momento de la entrevista.
Aunque no hay reglas en cuanto a la cantidad de informes que
usted debe recibir, es razonable esperar que haya un informe es-
crito una o dos veces al alio.

Guarde estas informaciones y sus apuntes para que mis
tarde cuando su hijo asista a un parvulario o a un programa de e-
ducacidn especializada, le pueda explicar a gu maestra lo que se
puede esperar de su hijo.
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El nivel pre-escolar/primero ¥

) o Hay varids programas de educacidn pre-escolar ce nifios
con retrasos y trastornos en.su desarrollos& Los nifios con tras-
tornos en su desarrollo,.identificados a los tres afios, comc la
oligdfrenia moderada y algunos tipos de pardlisis cerebral, pue-
den acudir a les servicios de educacidn especializada que tienen
los digtritos de las escuelas pliblicas. .Es posible que los nifios
con retrasos en su desarrollo también acudan .a estos servicios

Yy se pueda aprovechar de otros programas pre-escolares que inclu-
yan a nifios' invalidos. -

S1i su hijo tomd parte en un programa de intervencidn
temprana, el personal y los otros padres 12 habrén ayudado a ele-
gir -el.programa pre-escolar adecuado para su hijo. $i &ste no es
Su caso,- debe ponerse en contacto con el distrit@yescolar que pro-
por&iona servicios'de diagndstico y evaluacidn, para deverminar

la capacidad y las necesidades de su hijo. Los resultados de

este diagndstico y esta evaluacidn déterminari si &l o ella es,
eligible para los-servicios de las .escuelas pfiblicas. Aunque al-
gunos distritos escolares le recomendarfn otros Programas pre-
escolarés que sirven-a los nifios invAlidos, por ejemplo, Head
Start o Montessori, usted debe ponerse en contacto.con estos pro-
gramas de todas maneras. Aparte de que,su hijo sea o no eligible
. para los servicios de educacidn especializada de las escuelas pl-
blicas, usted puéde.descubrir que su hijo puede beneficiarse de
una educacidn en un programa privado. Algunos nifios asisten a am-.
bos tipos. ’

. Ademés de a las clinicas de evaiuacidn pre-escolar,
puede solicitar las siguientes organizaciones que le den listas
de programas locales de servicios pre-escolares y parvularics:

artment of Welfare, Department of Children and Family Services,
County Health Department y las pAginas amarillas del®ibro de
teléfonos bajos "Day Care" y "Nursery Schools". Existen dos
formas de servicios pre-escolares, los establecidos en su domici-
lic y los establecidos en un centro. Ia eleccidn entre las dos
- posibilidades depende de sus preferencias y necesidades. A al-
funos padr.s S parece mejor que sus hijos se queden en casa
hasta llegar a la edad de entrar en una'escuela primaria; a otros
les apetece el ambiente escolar mis formal. Lo mejor es visitar
algunas casas donde cuidan nifios y algunos centros antes de to-
mar una decisidn. Se puede ahorrar tiempo telefoneando antes pa-
ra asegurarse de que el programa puede-aceptar a su hijo qurante
las horas del dia y los dfas de la semana que a usted le interesa
¥y que pueda cuidar a nifios de la edad y con la capacidad de desa-
rrollo de su hijo.

Antes de tomar una decisidn es prudente tener presente
las siguientes sefales de peligros si el personal intenta desani-
marle de su intencidn de visitar el programa, debe excliir de su
eleccidn este centro o casa, Ias maestras ¥ el directcr deben
responder a preguntas concretas sobre lo que har& su hijo durante
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el dfa. No deben dejar a ningln nifio sin dirigirle durante mis
de trelnta minutos. ILa maestra o persona enoargada debe mlrar a
los nifios mientras les habla y ddar la impresidn de que los nifios
le importan.

Durante los afios de educaci®n escolar Yy pre-escolar,
la calidad de_esta educacidn depende de la calidad de las maes-
tras que ensefan y dlrlgen el ambiente de su hijo. Una maestra
competente debe ser:

Carifiosa y sensible con los nlnos, anim&ndoles a que acudan a &l
o a ella si necesitan informacidn 0 ayuda, pasar la mayor parte
de su tiempo trabajando con los nifios en lugar de estar arreglan-
do los materiales o hablando con otros adultos.,

Una persona que anima el crecimiento y desarrbllo intelectual,
ensenando a los nifos a jugar con los juguetes.y los materiales,
anlmarles a tomar decisiones, tener un horario determinado para
los nifios que a usted le parezca adecuado ¥ hacer preguntas a los
nifios que requieran respuestas que le hagan pensar, creativas o
imaginativas; y

Respetuosa con las neces1dades especiales de cada nito, tiene al
alcance de los nifos dibujos, libres y fotograflas que reflejan
los orfgenes &tnicos y culturales de todos los nifios de l: clase,
atiende a las necesidages especiales de su hijo y es consecuente
en materia de disciplirna y entrega de premﬁps.

, La meta educacional en el nivel pre-escolar y prima-
rio es de crear un ambiente en €l que el alumno,puede progresar
a su propio ritmo. Los programas educativos estan disefiados pa-
ra satisfacer las necesidades de un individuo. Por lo menos al
pr1n01p10. la instruccidn intentari asistir a los nifios a conse-
guir actividades del desarrollo como las siguientes:. .

Lenguaje -- comprender ruidos como palabras, la identificacidn de

- ~objetos conocidos al nombrarlos, usar muhiecos y Juguetes para ex-

presar las ideas del lenguaje mediante e’ juego;

Habilidad visual y motora -- la coordlna01on del movimiento de

las manos y de los ojos, jugar con los Juguetes ¥ usar herramien-
tas, pintar con.los dedos, usar pasta de modelaje, pasar cuentas
de collares, oolocar objetos eh envases, aprender a usar las ti-

~ jeras, "usar lipices y copiar lineas;

Habilidades motoras grandes -- saltar, subir escaleras, hacer re-
botar y tirar una pelota, nadar y montar juguetes con ruedas;

Areas de percepcidn visual ~- clasificar obaetos segln su color,
tamafio, forma y tipo, relacionar un objeto con la repret:ntacidn
grifica (dibujo) de este objeto, hacer rompecabezas y reproducir
dibujos- con palitos, cuentas y bloques;

Habilidades conceptuales -- aprender los colores, los nlmeros,
las letras, su nombre y apellido, las formas, las partes del cuer-
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po, crear una historia con dibujos, jugar a juegos de fingir,
crear maquetas y-dibujos de arcilla, pintura y lipices,

.Habilidades sociales -- vestirse y desvestirse, usar el retrete,
escuchar instrucciones, ser bien educado en la mesa, participar
en juegos de grupo, trabzjar independientemente y ‘Obedecer las
normas. \ .

A medida que los nifios* vayan dominando estas etapas
del desarrollo, su educacidn seri mas académica y mis vocacional.
Por. ejemplo su hijo empezari a hacer deberes y otras actividades
que sean similares a sls experiencias escolares y a las.de sus ,
otros hijoss  matemfticas, leer y escribir, historia y- geografia,
ciencias, la salud, educacidn fisica, mGsica y las artes. Dentro
del aula el &nfasis se pone en’los centros de aprendizaje ("learn- >
ing centers"), centros de inter&s y &reas de instruccidn para
grupos pequefios. Su hijo aprenderi las materias agadémid4as nor-
males adem8s de hacer tareas individuales que se comproBarin pe-
riddicamente. Su hijo aprenderi a estar orgulloso de hdcer una
cosa bien hecha. Este orgullo se fomentari dentro del aula co
la tabla de resultados donde se colocaran los trabajos bien hedhos
y los dibujos 'y arte de calidad. Un sentido positivo de identi- -

. dad con el grupe se consigue mediante la celebracidn de fiestas

. ¥ sucesos especiales que puede incluir tomar fotograffas de las

actividades de la clase.

Las escuelas intentan incluir a los padres en las
actividades escolares de sus hijos, mandindoles ejemplos de estas
actividades a casa con los nifibs, A los tres afios,los nifos ya
saben si a sus padrés les interesa o no lc que-hacen. Algunos
nifios llevan a casa sus trabajos con mucho cuidado, otros los e-
chan a la papelera antes de salir para ir a su casa. Esta dife-
rencia es importante. Si los-padres apoyan lo que estf apren-
diendo el niho poniendo inter&s, los nifios aprenden mejor y dis-
frutan més en el colegio. Hay que compartir los éxitos de sus
hijos, Hable con ellos despues del colegio. Cuelgue sus traba-
jos en un sitio bien visible en su casas con imanes de la puerta
de la nevera o en un tablero de madera, por ejemplo. y

La escuela secundaria

A medida que los nifios crecen, la gente de la comuni-
dad suponen que el comportamiento y las actividades de los nifos
coinciden con la edad y el tamahio. ILas actitudes que se. consi-
deran "graciosas" en los nifios pequefios, son inadecuadas para los
nifios mayores. Si un nifio tiene actitudes extraRas puede ser que
estd buscando mis atencidn o puede ser consecuencia de haber re-
cibido premio impropios a su comportamiento inadecuado. Cuanto
més se acepten estos comportamientos, mis diffcil es eliminarlos.
Por esto es importante empezar a instruir a los nifos modales so-
cialmente aceptados para su edad. Sigue un ejemplc del libro
To' Give An Edge, un manual para padres de nifios coa sindrome de
Down, (para mis informacidn sobre este libro ver ei capitulo sobre

‘la oligofrenia): T

-
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Un grupo de j6venes retrasados vieneron a mi
casa uda noche, después de asistir a un concierto
de mfisica moderna, gara beber Coca—Cola y comer al-
« &0. Uno de estos "jovenes se pasd toda .la noche a-
briendo los.armarios y las alacenas, 1ntentando en-
. gontrar mi "tubo blanco" (tubo de salida del aire
de la secadora de ropa) y otras miquinae que yo pu-
diera:tener. Su inter&s en los objetos mec&nicos .
~ era admlrable, pero su comportamiento en mi casa co-
"'mo huésped fue deplorabie. Afin fue mis deplorable el
“hecho de que los profesores‘de su colegio; que a-
cogganaban al ‘grupo, pensaron que su comportamiento
a gracia y se. divirtieron mugcho.

~

. El desarrollo del comportamlento adecuado es un pro-
ceso que empieza cuando el ni%io es muy pequefio. Los padres en-
geflan los buenos modales a sus hijos y -aseguran que los ninos
gigan estas reglas. Al convertirse el nrifio en un adolescente,
empieza a 'asumir responsabilidades. Por ejemplo, si un ni% de
ocho afos va mal vestido, la culpa es de los padres, no de -
Nio. Pero si un adolescente se viste 1mpr091amente, la culpa es
suyd y es de 8l o de ella de quien se reiran los demis o le ridi-
cullzarén. .

Se tarda mucho tlempo en asumir la respogsablllaad
de cuidarse a sf mismo (como peinarse, vestirse, comprar ropa y
tenerla limpia, comprar la comida.y prepararla), para saber ir.
de,un sitio a otro ?en bicicleta o usando transporte pliblico) y
para 1la auto-disciplina (ser consciente de los limites de la li-
bertad y tener un sentido de resPonsabllldad adulto). Los na-
dres deben reunirse con los profesionales de la escuela para ha-
blar sobre la mejor manera de ayudar a su hijo-a aprender lo que
son_las responsabilidades del mundo de los adultos. Tanto las
expectativas como las experiencias deben ser las mismas en casa
Yy en el coleglo.

Los estudios de la escuela emplezan a poner énfasis
en estas habilidades antes de qué el nifio con trastornos en su
desarrollo llegue a la adolescencia. La capacidad de cuidarse
a sf mismo, instrucciones sob® comd ir de un sitio a otro y la
auto-disciplina, empiezan en los.afios de la escuela primaria.

Una vez se dominan en el aula se pueden practicar en la comuni-
dad. Los alumnos que han aprendido a usar las mAquinas del la-
vadero del coleglo, pueden, con supervisidn, intentar usar las
m&quinas ael lavadero de la comunidad. Unos cuaitos ejemplos de
actividades de la comunidad que pueden practicar los estudlantqs
de las.escuelas secundarias sons abrir y usar una cuenta corrieh-
te en un banco, hacer-listas de lo que .unc quiere comprar en el
supermercado, escoger la comida necesaria, y saber’ dar el camblo.
La comunidad puede ser la clase donde su hijo pueda practicar.
habilidades irdependientes y el comportamiento apropiado con la
supgrvisiﬁn del personal preparado del colegio y de voluntarios.
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. No se llevan a cabo salidas a la comunidad hasta
que se ha hecho una preparacidn cuidadosa en el colegio. ILa
instruccidn trata de la aplicacidn prigtica de ‘habilidades aca-
démicas y de cuidarse a si-mismo. ILas matemfticas se usan para
comprar cosas, saber la hora, y medir madera para las actividades
de artesania. Las habilidades del lenguaje,.leer y escribir, se
usan para reconocer los letreros en sitios pliblicos (lavabos,
letreros de trffico, en los edificios), para seguir instrucciones
(como preparar una comida, construir algo, hacer un trabajo aca-
démicog, leer un perifdico, y rellenar una solicitud para un
empleo. La habilidad de cuidarse a si mismo ¥ de relacidn so-
‘Etal\se pueden practicar en fi{stas ¥y bailes y también en el
transcurso de un dia normal, a educacidn fisica ayuda al nitio
a prepararse para actividades en grupo como ir de camping, pa-
tinar, nadar. La misica, las artes y la artesanfa le ofrecen
‘una selec¢idn entre qué escoger cuando quiera hacer algo en sus
horas libres. Como a todos los adoledgentes, a su hijo le im-
‘portard mucho ser igual a.los demis jdvenes de su edad. Es po-
sible que 16% "otros nitios" se aprovechen de su hijo o hija, por
sus intentos de gustar a los demis. Esta posibilidad puede re-
ducirse al minimo sfagu hijo se siente cdmodo con sus amiges de
ambos sexos y si tiene bastantes intereses y amigos para ocupar
su tiempo y su energia.

Si su hijo le hace preguntas sobre su madurexz, hay
que responderle de forma clara y directa con todos los detalles
que usted cree que &l o ella sea capaz de éntender. A las chicas
hay que explicarles la mensiruacidn, que es normal ¥ que se re-
pite y ensefdrles las normaf higiénicas necesarias. fTanto los
chicos como las chicas tienen que comprender kﬁﬁgue experimenta-
ran como adolescentes, cdmo este proceso afectara a sus cuerpos
Yy sus relaciones con los demds. Este tipo de instruccidn sé in-
cluye normalmente en las clases de vida doméstica, o de salu y
desarrollo personal. La persona encargada de estas clases o la
enfermera del colegio le puedensayucar si lo necesita.

Habré cambios fisicos y emocionales durante la ado-
lescencia pero la edad exacta en la que realizarfn varia para cada
persona. , Cuanto se puede hablar sobre estos temas y el contenido
de estas charias depende de la naturaleza del trastorno y del gra-
do de comprensidn de cada individuo. Aunque la8 conversaciones
sobre la pubertad se hagan con una actitud tan natural como sea
posible, el tema de la sexualidad puede despertar una curipsidad
excesiva en algunos nifios. No obstante si en estas conversa-
ciones se incluye también el tema de las relaciones sociales
(como hablar con miembros del sexo opuesto, qué hacer cuando uno
sale con alguien del sexo opuesto, cbmo tomar parte en activi-
dades como atletismo, arte dramitico o escribir) el ni@o vera la
sexualidad como un aspecto entre muchos de la adolescencia,

Nada de esto es ficil ni para los adolescentes, ni
para los padres o los profesores. Este tumulto es tan extrafio
para los adolescentes como para los*adultos. Los adolescentes
se sienten optimistas en cuanto a la madurez que les espera y en-
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cuentran que tienen un poder nuevo con su tamano mayor. Es ne-
cesario enseflarles las responsabilidades que acompanan la inde-
penden01a. Necesitan su libertad pero primero deben haber apren-
dido cdémo tomdr decisicnes y comportarse bien. Lés. profesores,
administradores y padres pueden ayudar aplicando llmltes conse-
cuentes, .

Hay muchos pequefios cambios_ que pueden_ facilitar esta
transicidn, mientras usted ayuda a su hlJO a ser mas autosuficiente.
Debe cuambiar el ambiente de su hijo para que resulte aproplado pa-
ra su edad. Los juguetes. juegos, mlsica y la decora01on del dor-
mitorio de su hijo deben refle jar lo que ii.teresa a un.adolescen-
te (artlstas, automdviles, la exploracidn del espacio, la ciencia-

torbar la aceptacidn da su hijo por la comunidad (su corte de -
pelo, sus gdfas, sus dientes, su maquiliaje). ILa apariencia per-
sonal y la decoracifn de su dormltorlo son &reas donde debe ser

mis importante la edad del nifid. que la etapa de su desarrollo.

Los temas y colores infdntiles no son aproplados para los adoles-
centes pero se puede mamntener -su apreciacidon de la belleza. Sus
amigos en el colegio y las demé&s personas de la comunidad acep-

taran mis fAcilmente a una persond que se parece a ellos yvactla

como “todo el mundo" que a una persona més bien distinta. s

-

-y )

La etapa de trans1016n

" ficcidn, los v1a3es) El aspegto 'personal puede facilitar o es-

Al llegar al ﬁltlmo afio de coleglo secundario, algu-
nos alumnos dejarén el coleglo para irse a trabajar en la comuni-
dad. Si el alumno tiene &xito en su empleo, el colegio le ayu- )
dard a graduarse temprano. Segln la ley, los estudiantes Bueden s e
disfrutar de educacidn especializada, que 1nclaye varios anos ‘de
instruccidn tecnlca, hasta que cumplan 21 afios, pero una vez reci-
bido el diploma, ya no. .Si el empleo nd resulta Yy no hay ‘p.rspec-
tiva de conseguir otro, la Iersona que aceptd el diploma-no puede .
volver al colegio. Un diplox sin una preparacidn adecuada para -
conseguir un empleo es bastante inGtil. Su hijo debe graduarse
después del Gltimo afio.en el coleglo secundarlo solamente si usted
estg_muy seguro de que la instruccidn vocdcional que puede reci-
bir, no le seri Gtil. Si usted no esti de acuerdo con el colegio
sobre cuando tiene que graduarse su hijo, puede apelar esta deci-
sidn del colegio (ver el capitulo sobee "Los padres como defen-
sores legales").

Durante la etapa de transicidn de la educacidn espe-
cializada, la instruccidn de su hlJO debe éstar enfocada haciz el
perfe001onam1ento de la habilidad de conV1ven01a social, vocacio-
nal y de auto-suficiencia. Los alumnos gque m3s tarde vivir&n sn .
la comunidad deben familiarizarse con las rutinas, responsabili-
dades y ccn lo que se esperasde estos centrus, Los alumnos gue
trabajan parte del dia deben acostumbrarse a trabajar mis horas,
conocer mejor los requisitos para tener’ €xito cuando busquen tra-
bajo y aprender a fondo el comportzmiento que hay que tener en el
trabago. Las act1v1dades sociales deben centrarse mis en la co-
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munidad y pueden continuar recibi®ndo a otros en sus casas en re- .
uniones'y fiestas., La instruccidn que proporciona el colegio so-

bre esta habilidad de convivencia se debe repetir en casa., El -
colegio y los padres juntos pueden hacer mucho ms facil 1la tran-
sicidn del colegio al trabajo y de casa a la comunidad., <

.o Es normal que un joven deje de vivir con sus padres
al Racerse adulto, En el caso de las bersonas con trastornos en
Su desarrollo esta independencia debe establecerse segln el nivel

de competencia y de habilidad. Se dan distintas opciones tanto
para los que viven en la comunidad como Para los que viven en una
residencia. oo

La educacidn religiosa)

A}

Ademds de la educacidn religiosa que usted le vaya
dando a su'hijo en casa, las iglesias y las sinagogas del Conda-
do de Lake empiezan a mostrar mucho intersés en la educacidn 'reli-
glosa de los nifios inv&lidos. Algunas tienen ya programas bien
establecidos’ de educacidn especializada religiosa para que sus
fieles especiales tengan una idea de las tradiciones y las cere-
monias de esa religidn. ) .

f El sistema de instruccidn religiosa mejor organizado
es la organizacidn Special Religious Education (SPRED), ereado por
el arzobispado de la Iglesia Catdlica de Chicago en 1961, Las
parroquias de la Iglesia Catblica apoyan las clases. de educacidn
religiosa para los nifios invAlidos de todos .los niveles, Los,
miembros de la iglesia organizan el programa voluntariamente.

Hay una sesidn cada dos semanas. Ia SPRED, que exige que los vo-
luntarios que quieran ser maestros o ayudantes deben ser gente
muy dedicada, les da un curso de instruccidn intensivo en sus ofi-
cinas en Chicago. En cada sesidn se divide a los nifios en tres
grupos segln su edad: de 6 a 11 afios, 11 a 16 y 17 a 21, Al
principio de cada sesidn cada parsona toma parte ea una actividad
individual basada en la teorfas de Marfia Montessori, durante cua-
renta y cinco minutos., Luego siguen unos minutos para evaluarse
seguido por una visita a otra habitacidn donde- hay un @ltar con
velas, una biblia y mlsica- agradable., El lider lee una leccidn

Yy después cantan todos. Termina la sesidn una pequetia fiesta con ™
comida y refrescos. Varias iglesias catdlicas en el Gondado de
Lake ya tienen un programa SPRED o lo comparten con otra parro-
quia. Si su parroquia no tiene programa SPRED y le interesc or-
ganizar uno, hable c¢on el pastor o con algn miembro de SPRED en
Chicago. Con muchs gusto le enviarin folletos ¥y libritos sobre
como empezar este programa en su parroquia, ’

, Las sinagogas del Condado de Lake han empezado a pres-
tar atencidn a los nifios judios inv&lidos. Tratan exclusivaménte
a los nifios mds capaces de funcionar como uha persona normal (los
.que tienen problemas en el aprendizaje escolar) entre las edades
de . ocho a trece afios. El Board of Jewish Education en Chicago

confla poder ampliar su programa para incluir a los nifios modera-
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damente invalidos dentro de pocos anos. También quieren empezar
clases para los adolescentes invalidos. La educacidn religiosa
de su programa consiste en aprender las fiestas, tradiciones e
historift necesaria para preparar al nifio para su Bar o Bat Mitzvah,
El costo de estos programas de educacidn especializada es igual

o un poco mis alto, que el costo de un programa rellgloso nor-

mal porqué los profesores tienen dipolomas de educacidn especiali-
zada del sistema escolar phblico. Si su sinagoga no tiene un .pro-
grama especial para su hijo, puede hablar con el director de edu-
cacidn de la s1nagoga o ponerse en contacto con el Board of Jew1sh
Education.

. Algunas iglesias protestantes en el Condado de Lake
tienen sus propios programas de educacidn religiosa especializada
iniciados por unos miembros que vieron que existia esta necesidad.
El programa es distinto en cada iglesia. Si su iglesia no ofre-
ce un programa de este tipo, hable con el pastor o con otros pa-
dres que tengan hijos como el suyo y que compartan su interés gn
una educacidn religiosa. Las iglesia que ya tienen un programa
en marcha quizi le ayudarian a empezar una,

El Waukegan Developmental Center puede ayudarle de ma-
nera efectiva. Tienen un capellin permanente que ha coordinado
muchos tipos de servicies religiosos para los residentes en este
centro. En el campus de este centro celebran los distintos ritos
de los catdlicos, protestantes y judios y otros grupos. Al cape-
113n le gusta que los miembros de todas las comunidades del Con-
dado de Lake participen en los programas de educacidn religiosa
y asistan a las ceremonias., Para mds informacidn consulte el fi-
nal de este manual para programas determinados.

"Los nifios que presentan trastornos en %u desdrrollo
deben tener las mismas oportunidades de acceso a una educa01on
religiosa como los dem&s. Si su iglesia o sinagoga no propo.~~iona
una educacidn religiosa, posiblemente se podria organizar algo si
se ponen en contacto todos los miembros a quienes les interese,
en su comunidad religiosa. o

La educacidn: ;Para qué sirve?

-Si usted ha preparado un plan para su hijo, para toda
la vida, &l o ella pueden tener una vida llena e ihdependiente
aungue probablemente supervisada. Todo depende de la actitud y
las esperanzas de los padres.,. Lo que da sentido e 1mportan01a a
las materias que se aprenden en el aula, es su aceptacidn y re-
fuerzo por parte de la familia. Este capitulo lo hemos escrito
para que usted piense en el futuro al mismo tiempo que trata de
resolver problemas concretvs en el.presente. La lista que sigue
le puede ayudar en la'evaluacidn de la capacidad de su hijo en
el presente y servirle de gula para hacer planes para el futuro.
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Lista de habilidades para crear un plan

para-toda la vida

<

Se vis¥e correctamente; tiene -buena compostura; parece que goza
de buena salud; es uha persona limpia; no intenta ser siempre el
centro de atenc¢idn. - i

Puede préparar su propio almuerzo; sabe coser un botdn o zurcir
un agujeéro.pequefio; limpia 'sus zapatos, suele estar bien peinado.

Cuida su propio cuerpo, lo, gue incluye hacer la cama y sacar la
ropa para el dia siguj:nte.

Prepara el despertador bien, se levanta en el momento preciso,
cumple sus citas, .

Disfruta de su tiempo libre de una manera apropiada; se interesa
en los deportes, los "hobbies" o las &¥tividades artisticas.

Sabe que es distinto; acepta sus limitaciones; es capaz de compen-
sar o gprovechar al miximoisu capacidad. B
Ayuda en todas o cualquiera de estas actividades: 1lavar los pla-l
tos, poner la mesa, limpiar la mesa, cuidar el césped, quitar la
nieve, tirar la basura, regar las plantas, dar de comer a los.ani-
males domésticos, cambiar las bombillas, ir-a abrir la puerta
cuando alguien llama, ) T

Particiﬁa en las actividaaes escolares como los deportes, el pe-
riddico de la clase, el coro, la banda de mlsica y otras.

Puede asumir responsabilidades como repartir y recoger los_traba-
jos escolares, hacer de mensajero o monitor; hacer recados; ayu-
dar a poner en ord?n el aula; preparar el tablero de anuncios.

Tiene h&bitos buenos y saludables; come y duerme bien; sabe pedir
ayuda si estd enfermo; cumple las reglas de seguridad, cumple con
sus obligacionesdy es puntual. )
Puede usar miquinas pequefias; usa una cocina de gas o electrici-
dad; .deja limpias las &reas de trabajo; termina su trabajo pun-
tualmente; sabe seguir instrucciones; pide ayuda si le hace fal-
ta; ayuda a2 los deméis.,

Frecuenta las tiendas del fécindario, compra comida u objetos de
uso personal, regresz puntualmente con los objetos debidos ¥ con
el cambio correcto. :

Puede ir splo a la iglesia o sinagoga, a las casas de Sus amigos,

al cine, al parque, a correos, a restaurantes, a la biblioteca ph-

blica, museos, oficinas de colocacidn, “oficinas*de rehabilitacidn,
" al banco, al médico, al dentista, al barbero o a la peluqueria.
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Sabe usa¥ dinero cuando sale a hacer compras; sabe lo que es un

cheque, tiene una cuenta en un banco; sabe hacer un presupuesto
eraonal; usa telé&fonos y méqulnas de lavar y secar la ropa que
uncionan con dinero.

Puede mantener una conversacidn con sus amigos; toma parte en las
conversaclones normales de su familia.

-
-~

Escribe con letra leglble; puede escribir una cartaj; puede relle-
nar uha solicitud de empleo; sabe su nflimero de seguridad socialj;
pone y saca dinero de su cuenta bancaria.

Sabe escribir su nombre, su direccidn y su nfimero de tel&fono.

’ .
Marca cqrrectamente .los nlmeros de tel&fono; puede llamar a sus
amigos y familiares.
Iee el per16dico, lee los auuncios de demandas de personas o co-
sas; usa el libro de recetas de cocina; usa una gyia de calles;
usa la guifa de tel&fonos; reconcce los letreros de las calles y
de los autobuses; reconoce las sefiales de seguridad.

Cuando ve un anuncio en el que ofrecen un empleo, llama o escribe
pldlendo una entrevista; puede asistir a la entrevista satisfac-
toriamente. Coe . .

Comprende la relacidn entre el trabaao y el sUeldo; puede hacer
planes para proteger sus .ingresos y su empleo.

Se ve & si mismo como un adulto capaz de asumir responsabilidades
en un empleo competitivo.

Si lo necesita, plerde su empleo y le hace falta mis instruccidn

o tiene problemas personales, sabe acudir y benef101anse de las
agencias de bienestar soclal. .

/
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La cuestidn de lo°
.vaya de casa, es especialmente’
gersqnas invAlidas ingresan en ihgtituciones grandes y muchas se
uedan viviendo en la comunidad. i usted ha sido afortunado, el
colegio, al cual asistid B4 hijo, le habrf proporcionado instruc-
cidn vocacional, -experiencia en un trabajo y le habri preparado
para trabajar en un empleo al terminar el colegio. Pero puede’
ocurrir que esta preparacidn sea incompleta. Quiz& sea necesa-.
rio que usted intervenga en el asunto, porque en general, ni a us-

ted ni a su hijo les interesa que 81 o ella se quede en casa sin

ue hanf su hijo despuds de que se
jmportante ahora, cuando pocas

hacer nada después de terminar sus estudios,’ ,

- B

- . -

El significado del trabajo

Los,adultos jbvenes tienen tantas oportunidades para
desarrollar habilidades nuevas como las personas Mle otras edades.
El deseo.de ser un adulto_ esti muy arraigado en\ huestya sociedad.
Y el exponente mls convincente de que uno ha lldgade a la mayoria
de edad es la capacidad de ganar dinero y no nebesariamenté la ca-
pacidad de ser autosuficiente. , .

Tener un empleo es una de las maneras mis importantes
de auto-definirnos.. Evaluamos el valor que somos para la ‘socie-
dad y' para nosotros .seglin 1o que hacemos y la calidad de lo que
hacemos. El trabajo a que nos dedicamos toda nuestra vida es mu-
¢ho mis que simplemente una manera de sobrevivir. EL empleo es
el mecanismo que nos conecta con la vida comunitaria. El empleo
nos organiza el dia. Como hay una hora determinada para trabajar,
también hay una hora determinada para comer Yy para el ocio. Ia
organizagidn’'de las semanas, los meses y los anos’ se establece al-
rededor de los fines de semana, las vacaciones .y las fiestas o
sea, 'momentos creados por la ausencia del trabajo. El empleo nos
da la oportunidad de hacer amigos, entre huestros, compafieros., Al-
gunas de estac amistades pueden ser también amistades err la vida
social, El ocio (deportes), acontecimientos especiales (fiesta
‘de Navidad) y actividades sociales (picnics) se organizan, a me-
nudo por y para log compafieros de trabajo. E1 trabajo nos pro-
porciona nuevos amigos'y amistades. ¥ nqs brinda una organizacidn
ficil de actividades entre amigos como lo hacia el colegio., 1ILa

diferencia estl en que en el colegio nuestro nivel depende de nues- -

tra edad mientras que en el trabajo nuestro nivel depende de nues-
tra. competencia.,

Distint®e=<lugares 45/;rabajo

Los programas de instruccidn diurna para los adultos
qQue presentan trastornos en su desarrollo sirven bisicamente a los
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grave y y profundamente retrasados y a las personas con 13§alidez

mltiple que no pueden tomar parte en un Work Act1v1ty ogram
(Programa a\t1v1dades geme jantes al trabag Este programa °
es la co nuacidn del programa de instruccidn que se recibe an-

tes de termlnar el colegio_y pone énfas1s en la partlclpa01on en
la sociedad, auto-cuidados, comunlca01on y preparacidn para par-
ticipar en,actividades similares al trabago. También hay un
fuerte é&nfhsis sobre la 1nstru001on en las habilidades pre-voca-
01onales. L

K
"Se ¢gntiende por un centro de actividad similar al,
trabajo a un taller o una se001on de un taller que tenga un pro-
grama dterminado, superv1s1on y registros aparte y que tiene como
fin exclusivo g oporcionar actividades terapButicas o de custodia
u otras actividades mientras no tengan como meta principal el tra-
bajo o la produccidm:.," (Fair Labor Standards Amendments of 1966
Public Law 89-601). Los programas de actividad similar al traba-
jo existen para un grupo particular, el de los adultos con, tras-
tornos en su degsarrollo modérado o grave., Un programa de activi-
dad similar debe incluir: evalua01on, instruccidn en la adapta-
cidn personal, el transporte, consejos y actividades. TLa meta es
preparar a los adultos para que puedan entrar en un taller.
L

"Un taller protegldo, o un taller s1mplementees una
organlza01on o institucidn caritativa de caricter benéfico y que
tiené como fin propor01onar a los trabajadores invAlidos un pro-
grama de rehabilitacidn y/o un empleo remunerado u otra actividad
ocupacional que sea educativa o,terapeutlca. (Fair Labor Stan-
dards Amendments of 19661 - Publlc Law 89-601),

El programa de un taller protegldo puede consistir en
una experiencia intermedia de aprender. y/o una oportunidad de
trabajar de .larga duracidn. Se acepta a los adultos y adolescen-
tes . q han trabajado antes en otro sitio, que tengan ganas de
trab ;gr, muestran una capacidad de aprender habilidades voca-
cionales o que necesitan actividades similares al trabajo para
seguir viviendo en la comunidad. -Estas personas pueden estar vi-
viendo 1ndepend1entemente o en un centro de cuidados a largo pla-
Z0 Yy pueden- tomar parte en otros programas al mismg tiempo., Se
P e incluir con las personas_con trastornos en su desarrollo a
p&rsoffas con problemas em001onales, enfermedades mentales o alco-
holismo siempre y cuando las actividades del programa sean lo
bastante flexibles para cublr las necesidades de cada grupo dis-
tinto por separado.

Los talleres protegidos 81rven a las personas capaces
de trabajar por un sueldp .y de vivir independientemente que nece-
sitan experiencia temporal y a -las personas que necesitan traba-
jar en un ambiente protegido durante largo tiempo. Los servicios
ofrecidos deben ser amplios £ incluir un examen y evaluacidn vo-
cacional, instruccidn, consejos y colocacidn, instruccidn en los
h&bitos rnecesarios para afrontar la vida social y personal, de la
salud, del trabajo y de la comunidad y-un servicio de colocacidn
voca01onal y de ayuda despues de de jar el programa.

» 4
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Los adultos con trastornos en su desarrollo son ca-
paces de trabajar en muchos tipos de empleos donde los demis *
sean gente no-invllida y haya competencia entre ellos.
que sigue puede darle una idea de las posibilidades si a-.su hijo*

le interesa trabajar en la comunidad o si sus planes para el fu-
" turo de su hijo incluyen esta posibilidads o ‘

dependiente de mercancias
friega platos -
pelador de verduras

operador de ascensores
asistente de quiosco
operario de miquina de coser
criada

dependiente

ayudante de panadero

asistente en un parque infantil:

mecandgrafa
recogedor de huevos
cargador
operario de mimebgrafo
asistente doméstica
ayudante de pintor
. asistente de laboratorioc
-lavador <de botellas
ayudante de enfermera
colocador de Papél pintado
mozo de peguenas cargas
mensajero
mozo de despacho
moza de despacho
porteador
embalador
ayudante de camionero
trabajador en upa lavanderia
mozo. en una gasolinera
planchador, .-a
operario de ‘sierra mecinica
(ayudante en una lecheria
operario de fotocopiadora
ama de llaves :
asistente en un asilo
mozo de limpieza de oficinas
ayudante de mec&nico
pulidor de latén .
guarda ‘barrera _
rellenador de bolsas .
recogedor de billetes/tickets
_ manicura .
— trabajador de almacén
fontanero y electricista
en un edificio
" trabajador en una flbrica de
~ latas
‘/-

™

-

" empaquetador

.oficinista .

41,

La lista

clasificador de cartas

Jlabrador

traba jador en cadena

cajero en un supermercado

trabajador en una fibrica

costurera

operario. de "kick press"

cargador de camiones

camarero, -a

asistente de cocina

trabajador en una finca

operario textil

asistente de alacenas

portero, -a’

estibador, -a

vigilante

recogedor de manzanas

tapicero, -a 1 7

recogedor de mesas en un restau-.
rante

pinche de cocina —

jornalero ’

empaquetador de dulces .

colocador de azulejos

podador de Arboles

limpiabotas

acomodador .

culdador de animalas

jornalero de cosechas

clasificador de papeles

trabajador en la via del ferroca-
rril - , n

operario 4e mAquina de planchar '

criada en un hotel S

lavador de coches . o

zapatero

Iimpiador de ventanas

pulidor de suelos

distribuidor de periddicos

limpiador de pescado

trabajador en encuadernacidn

rellenador de botellas

asistente en un parking

mensajero (interior)

limpiador de casas de pisos

/
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portador de bolsas de correo clasiffégdor ’

trabajador doméstico - basurero

ayudante de camionero ayudante de carpintero

operario de mAquinas de dficina  operario de "drill. press"
‘ mozo de hotel

o g ’ .

L8
-

La instrucéidn de lad habilidhdes

La educacidn -vocacional y la educacidn especialigzada °
no vestin tan relacionadas gcomo seria de desear. Aunque la educa-
cidn e instruccifn verdadera, sobre los empleos, no empieza hasta
el nivel.secundario, los nifios en los niveles pre-escolares y pri-
marios, tienen la capacidad de aprender algo sobre la vocacidn y
las ocupaciones.: Los nifios con trastornos en su desarrollo nece-

sitan una oportunidad extra para conocer y probar las distintas
habilidades pre-vocacionales. Los nifios-mayores pueden ensehar

a los -m&s pequefios tales habilidages como frotar con papel de li-

ja, tejer, ordenaxr pape. 8 y clasificar, y servirles de ejemplo.

Los ninos pequefios podrian ayudar a los mayores en sus tareas es-

colares, por ejemplo, en averiguar quidn ésti ausente, hacer fo-

tocopias, vigilar cosas o sitios y preparar la comida.’ Los nifos

,mayores tendrfn el derecho de sentirse responsables por, un tra-

bajador menos preparado. ~Adem8s, una de las maneras més eficaces

———de—aprender plgo es ensehar cdmo hacerlo a otro. Este tipo de
actividad se podria incluir en 'los programas,  de educacidn espe-
cializada de mayores ¥ de pequetios. ° ‘

<

- Los centros de educacidn vocacional en el sistenia de

los colegios pfliblicos requieren ciertog requisitos para ser admi-
tidos en. ellos. Estos requisitos, no-realistas, pueden negar la
entrada a nifios con trastornos en su desarrollo que necesitan ins-
truccidn en distintas shabilidades. Ios padres de estos nihos de-

ben tomar parte en la toma de decisiones para re-evaluar y cam-

biar esta politica para hacerla mfs eficaz para atender a las ne-
cesidades de los ninos subdesarrollados mentalmente. Los estudian-,

tes "normales" también podrian beneficiarse si, por ejemplo, to-

maran parte en la educacidn de los nifios inv8lidos. En cuanto al
futuro empleo que hallarin en‘la comunidad, es importante que los
estudiantes que un dia tengan responsabilidades dentro de un sin-

dicato, gremio o industria, se den cuenta de las necesidades y

habilidades de las personas con, trastornos en su desarrollo. Este

‘contacto debe empezar en el colegio. En el nlmero de verano de

1978 del boletin de noticias del Project of Parent's Campaign for
Handicapped Children and Youth, Box 1492, Washington,D. C. 20013,
Common Sense from Closer Look, se publicd los comentarios siguien-

tes sobre la politica de los requisitos para .ser admitido:

Con frecuenciagiibs consejeros en los-colegios in-
tentan desanimar a l'os alumnos con trastornos en su de-
sarrollo porqué creen que una vez dentro no tendrfn: éxi-
to. -"Los padres deben saber que estos son prejuicios ,
viejos, que atacan a los invé;}dps. Por ejemplo, muchos

.
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colegios vocacionales solicitan que el futuro alumno
sea capaz, de leer como los estudiantes de séptimo grado.
Sin embargo existen muchos niveles de habilidades gue se

', deben y se pueden ensefiar a los inv&lidos que requieren

,una-capacidad de leer mucho mis baja.
\
\ Por ejemglos ’éﬁpleos como ayudante de un especia- g
lista en dietética y ayudante de enfermera y otros que
tienen que ver con la salud, no requieren leer muy bien
ni wun’ conocimiento profundo de las matem&ticas. Pero
a génudo se brinda a los mejores estudiantes 'la instruvc-
ciOn\necesaria para encontrar un empleo en las ocupa-
ciones relacionadas con la salud mientras miles de per-
sonas pierden esta oportunidad y ademis el mercado labo-
ral pierde a los muchos trabajadores que necesita.

Otra aréa de problemas es la de los ex&menes tradi-
cionales. Los estudiantes incapacitados necesitan exf- -
menes especiales como ex&menes orales, exfBmenes sin 13-
mite de tiempo y exfimenes sin-otras limitaciones espe-
ciales. S0lo asi se puede tener una idea acertada de su
capacidad, la informacidn sobre la evaluacidn vocacional
crece y los padres y maestros deben estar en contacto
con -esta informacidn. Uno de los métodos.es el de eva-
luar al estudiante usando una situacidén semejante a las
condicidnes reales de un empleo determinado., La evalua-
cidn incluye observar con cuidado el comportamiento, ac-
titudes, problemas, gustos, y lo que le desagrada mien-
tras el estudiante est& en la situacidn ficticia y du-
rante la instruccidn. Los resultados se combinan con
otra informacidn como la recogida por los maestros de
educacidn especializada, psicdlogos,’ profesionales que
hacen’ diagndsticos educativos, padres y otros estudian-
tes para que la evaluacidn fiunal sea lo mis favorable
posible. ~N

No se debe olvidar que es casi 'imposible saber si
un individuo es capaz de aprender algo si no se le da
la oportunidad de intentarlo. La politica tradicional
de las escuelas secundarias en no dejar entrar a muchos
en sus programas ha hecho imposible el descubrir el po-
tencial de muchos individvos incapacitados.

Algunos sistemas edu-ativos han adoptado la politi- '
ca de dejar entrar a todo el mundo en sus programas de"
educacidn vocacional y esto incluye a los estudiantes
incapacitados que se integran con estudiantes "normales".

Los estudiantes -- invdlidos y rio-invAlidos -- tienen la

oportunidad de aprender cada uno a su ritmo particular

y de llegar hasta donde le permite su capacidad. -Se le

ayuda a buscar empleo a todos los niveles, ya que no todo

el mundo puede llegar al nivel mis alto. Log estudiantes

pueden matricylarse varias veces durante el afio escolar -
¥, si hay mucha demanda, se crea otra clase para que no
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“individuo durante las primeras 160 horas, y el 25% durante las

Ik,

hayﬁ mucha gente esperando para entrar. Si se trabaja
mucho para conseguirlo, este tipo de politica puede ser
lo corriente y no la excepcidn. .

La instruccidn vocacional y pre-vocacional dentro de
los colegios debe incluir diversos niveles de participacidn. Al
principio los estudiantes participan en trabajos sencillos dentro
del colegio comuv ess hacer fotocopias, hacer de guardi&n y vigi-
lar a nifios mas pequefios. En el nivel secundario, al cumplir su
decimosexto cumpleahos, puede recibir ayuda en su preparacidn pa-

.ra una ocuypacidn del Illinois Department of Rehabilitation Ser-

vices (DRS), conocido anteriormente como el Department of Voca-
tional ‘Rehabilitation. E1 DRS ofrece un Secondary-Work Experi-
ence Program (SWEP) (Programa secundario de experiencia laboral)
como un complemento a la educacidn secundaria., Este programa
proporciona un servicio de consejeros, evaluacibn diagnbstica,
evaluacidn vocacional y evaluacidn mediante la coloeacidn de la
persona en un empleo real. Los estudiantes que trabajan en la
comunidad reciben un salario, en gran parte pagado por DRS y los
demis lo paga el patrdn. El patr%g ofrece .struccidn en =1 lu-
gar de trabajo bajo supervisibn de un prof. .or/consejero voca-
cional del colegio del estudiante. Cuando el alumno ha hecho
bastamtes progresos el patrdn puede elegir entre contratarle para

. mAs h®ras y pagarle el sueldo completo o no. El patrdn de todos

modos no tiene ninguna obligacidn de hacerlo.

Cuando el alumno termina sus estudios y empieza a tra-
bajar de lleno, la responsabilidad de la escuela en supervisarle
en su empleo; termina. Si su hijo vive en casa debe ponerse en
contacto.con el DRS u otra agencia como el Follow Along Program
(Programa de ayuda continuada) de los Family Support Unit (Uni-
dades de apoyo familiar) que, quiz& podrfn ayudarle. Si su hijo
trabaja en un sitio donde hay supervisidn (en un taller protegido
0o un progzrama de actividades similares al trabajo) o si vive en
una residencia supervisada, es posible que haya profesionales que
le ayuder. »

" También se ofrece dar instruccidn en el sitio del
trabajo, el Comprehensive Employment and Training Act (CETA)
(Ley del empleoc e instruccidn comprehensiva) respaldado por la .
National Association for Retarded Citizens (NARC?, (Asociacibn
nacional, para los“ciudadanos retrasados), y el Department of La- ‘
bor (Departamento del Trabajo) del gobierno nacional y el estado’
de Illinois., FEl patrdén ofrece brindar 320 horas de instruccidn
intensiva. ILa NARC reemcolsa al patrdn el 50% del salario de ese i

costos administrativos y una parte de la financiacidn. E1 estado

de Illinois usa fondos de CETA para proporcionar una subvencidn
adicional para la. instruccidn y, en algunos casos para pagar a
profesionales de la colocacidn vocacional., Estos fondos-los pue- i

restantes. , El Department of Labor del Gobierno Federal paga los i

den conseguir loss coordinadores del trabajo de los estudiantes
en los colegios plblicos, consejeros de rehabilitacidn vocacio- ‘
nal.de las personas retrasadas mentales. En la oficina principal i
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del pais &uede conSeguir material sobre este programa (NARC On-
The-Job Training Project, 2700 Laura Lane, Middleton, Wisconsin
53562, teldfono 608-831-1151)., Otro proyecto es el Illinois

" Association for Retarded Citizens On-The-Job Training Project
(proyecto de instruccidn en el lugar de trabajo de la Asociacidn
de Illinois para los ciudadanos retrasados) que tiene un progra-
ma mis completo para las afueras_del Condado de Cook (reembolsan
a los patrones el 50 por ciento durante un afioc entero, pagan el
transporte ¥ el cuigado de los nifios durante el primer mes y pa-
gan los uniformes, herramientas y equipo. Los residentes del
Condado de Lake tienen que ir a la oficina nacional para obtener
una ayuda determinada pero para consultas se puede acudir a este
proyecto (tel&fono: 312-263-7135).

" El Doctor Marc Gold ha inventado un sistema para ins-
N truir a personas que presentan trastornos en su desarrollo que
ha tenido &xito. Se llama "Try Another Way" (Prueba otra manera) .
Consiste en la reduccidn de las tareas en sus componentes mAs
sencillos (anflisis de las tareas) y la primera vez que se usd
con éxito fue cuando se intentd ensefiar cdémo montar los frenos en
las bicicletas a personas grave y profundamente retrasadas. Es-
Te sistema se puede aplicar a personas con todo tipo de invalidesz.
Se puede usar para la instruccidn vocacional e igualmente para la
» adquisicidn de las habilidades necesarias para la vida cotidiana,
Se pueden conseguir peliculas y otros materiales para la ins%ruc-
cidn (Marc Gold and Acsociates Incorporated, 708 West Oregon,
Urbana, -Illinois 61801).

drmy

Buscar y mantener un empleo

Ios programas que brindan experiencia e instruccibn

necesarias durante los afios escolares, son un puente que ayuda
a establecer contactos entre el mundo del colegio Yy el mundo del
trabajo. En general los patrones evitan a los jdvenes porque se

- sienten escepticos en cuanto a su estabilidad, su capacidad de
conformarse a las exigencias de las responsabilidades de un subor-
dinado y de si son o no concienzudos. Incluso si el joven es ca-
paz, los patrones se preguntan si reconoceri cuin importante es
no llegar tarde, terminar su trabajo en el momento designado para
ello, saber seguir instrucciones y obedecer, trabajar en harmonia
<con otras personas y si sabri tomar iniciativas de un@ manera res-
ponsable, Una vez se han demostrado estas capacidades en un em-
pleo, las posibilidades de ser aceptado por otros patrones aumen-
ta marcadamente.

Muchas personas cqn trastornos en su desarrollo que
encuentran trabajo, cumplen con sus responsabilidades y actfan
bien. Los que no consiguen seguir trabajando, son a menudo per-
sonas capaces de hacer el trabajo pero incapaces de resolver los
problemas sociales, personales e interpersonales que hay a veces
en el lugar de trabajo. Los padres y los'maestros deben cooperar
en ensefar a los nifios con trastornos en su desarrollo, ‘el concep-

—— o de la dignidad del trabajo, sea cual fuere este trabajo y tam-

J
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bién hallar dignidad dentro de ellos mismos. Los h&bitos de tra-
bajo que deben inculcarse, porque son factores que deciden si uno
° Q\seguira trabajando o no, sons '

1. Es digno de confianza -- va al colegio/al trabajo todos los
dfas excapto cuando estd enférmo o el tiempo no lo permite.

2. Es puntual -- es puntual cuando cogé el autoblis, va al cole-
gio, va a clase, va al trgpajo y cuando asiste a actividades

especiales.lst ,

3. Sigue las insdsrucciones -- es capaz de cumplir con sus res-
ponsabilidades correctamente y realizar las tareas que se le
ha encomendado. . -

I, Tiene un aspecto externo aceptable -- es limpio, se wiste co-
rrectamente, se peina, e ) '/ .
5, Es capaz de trabajar independientemente -- acepta la:resPonsa:
/)\bilidad de terminar tareas determinadas:. ‘
6. Es cortés --.respeta los derechos y la propiedad‘dé {os geﬁés,
> esti bien educado. T : \
7. Acepta la critica. -- tiene la madurez social y emocional de

aceptar la critica sin, enojarse-ni entristecerse. .

8. Coopera con los demis trabajadores -- se lleva bien con ellos
durant: las horas de trabajo y cuando no trabajan (por ejemplo
a la hora de com2r, al final del dia). . ' )

La clave de la educacidn y de la instruccibn es ser
fiel a la realidad. E1 mundo competitivo del trabajo no es lo
mismo que la’educacidn especializada, programas de instruccidn
diurnos, actividades semejantes al trabajo y programas de talleres,
porque nc est& pensado para ayudar a los adultos que presentan
trastornos -en su desarrollo. Para ayudar al mlximo a su hijo, us-
ted debe asegurarse de que tenga una idea redlista del traba-
jo, de que aprenda a afrontar las situaciones soclales e interper-
sonales que_a Vveces no son agradables y de que sepa afrontar los
problemas personales a los que no esti tan acostumbrado como us-
ted (el dinero, el transporte, su dormitorio). y

El patron

Tambié&n hace falta educar a los patrones. Si la co-
munidad no acepta que la gersona con trastornos en su desarrollo
puede ser un trabajador, éstos tendrin siempre unas oportunidades
de trabajo muy limitadas. Aunque los contactos individuales:'son
efectivos, los esfuerzos de grupo son los que pueden cambiar esta
gsituacidn. De hecho, no se recomienda que el patrdn de su hijo-
sea su patrdn de usted o un amigo de la familia, porque en ese
caso la capacidad de trabajar de su hijo, se mezclari con las re-
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laciofes interpersonales de una situacidn asi. Es diffcil ser
un defenso de su hijo si esta defensa no és parte del del esfuer-
“20 de todo un grupo. o .

L

-cesario un programa continuo de relaciones- pliblicas y propaganda
para poner en condcimiento de los patrones las ventajas de dar
trabajo a lds personas que presentan trastornos en su désarrollo,
Ségln el Rehabilitation Act de 1973, las agencias federales y las
" compafifas privadas que *izncn contratos con el gobierno federal,
tienen 1ld obligacidn de tomar medidas afirmativas paX¥a dar tra- |
bajo ¥ subir de nivel a los invilidos. Si no c en con esta
ley, puede haber auna investigacidn por parte de 1n tribunal, .se
bPuede negar.pagar lo que se le deba, se puede cancelar o suspen-
der un contrato o se puede excluir a esta’ compafila o agencia.
Aproximadamente la mitad de ‘toHos los negpcios en los Estados
Unidos tienen contratos con El gobierno federal. Se puedé ayudar
a estas compahias a cumplir la ley y al mismo tiemgo, crear mis
oportunidades de trabajo si se indica claramente cdmo el que ha
terminado un.programa de educacidn especializada cumple los re-
quisitos.para satisfacer las estipulacioneg especificas de un {em~-
pla-o . 1 -
. Muchas agencias federales, estatales y locales y pa-
trones privados ya intentan aumentar las oportunidades de empleo.
El gobierno federal tiene un’ programa especial de dar trabajo a
las personas que presentan trastornos en su desarrollo que tienen
un certificado dado por los consejos de rehabilitacidn vocacional
aue les acredita como personas preparadas para trabajar, - S per-
sonas que esté&n.en esta situacidn pueden entrar directamenté~en
una:- agencia federal sin tomar el exdmbn del Civil Service y sin
tener que pasar por las listas del registro del Civil Service.
En cuanto a la American Federation of Labor and. Congress of In-
dustrial Organizations (AFL-CIO) (Federacidn Americana del tra-
bajo y congreso de organizaciones industriales) ayuda a.aumentar
las oportunidades de empleo para las Personas con trastornos en
su desarrollo mediante convenios colectivos Y de cooperacidn en-
tre los sindicatos y la direccidn. ,

Las oficinas de colocacidn locales; estatales ¥y fede-
rales pueden ser buenas fuentes de recursos.’ La mayoria saben
los distintos t.pds de empleos que se dan en una comunidad y, por
eso, pueden crientar a una persona con trastornos en su desarro-
llo, Otros grupos que pueden ayudar son las asotiaciones locales
y estatales para las personas que presentan trastornos en su de-
sarrollo, el consejo consultivo del gabernador sobre trastornos
del desarrollo, las cfmaras de comercio,.las organizaciones de
servicios, (como el Rotary Club)' y los sacerdotes, pastores y o-
tros ‘lideres religiosos, : :

Una alterﬁativa a la blisqueda de empleo en el mundo
competitivé de los negocios es la de crear nueyas oportunidades

fundando un negocio partieéndo de cero. FEl Lambs Institute ofrece
periddicamente un simposio de cuatro dfas, para los padres, 11i-
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deres de comunidades y profesionales que_ tengan inters en a«
daptar el concepto y los méiodos de The Lambs a sus prepios pro-
gramas. Se enseha cdmo funciona el programa de instruccibn/nego-
cio (programa de dfa), el programa de residencia) el programa de
_ buscar subvenciones y 10s principios y conceptos de negocio que
tiene The Lambs. Los participantes en-estos simposios tiewen la *
oportunidad de observar y analizar de primera mano cBmo operzn los
centros de instruccibn y de negocios. Se brinda a los partici-
pantes informacidn sobre cOmo estén organizados -estos .centros,
los niveles de habilidad que se exigen para las distintas tareas,
los materiales que facilitan el trabajo a los profesores, las
' m8quinas que se necesitan para montar otro negocio igual. los
suministradores de productos no procesados y las ventas anuales .
ny el giro de ventas segln la temporada. Se pueden montar hego-
cios similares a The Lambs (por ejemplo, una panaderfa, una tien--
da de animales domésticos, un restaurarte, una papelerid, una
tienda de comida® especializadaj én los. centros- comerciales de las
. ‘comunidades y én los centros de las ciudades..’

.

Otro tipo de negocio es la fAbrica que ayuda a los .
.invilidos adem&s de sacar o0 no un beneficio. Esta es una idea |
creads por Minnesota Diversified Industries (666 Pelham Boulevard, -
Saint Paul, liinnesota 55114) que ha sido llevada a la pr&ctica“ -
por Oppor tunity Incorporated de Highland<Park. La f&brica tiene
cinco tipos principales 'de empleados_invAlidos: supervisores,
t8cnicos, trabajadores ejemplares., trabajadores.y empleados’ sen-
cillos. Los empleossde supervisor y de t&cnico son idénticos a
los que*se dan en lod negocios e industrias. Los traba jadores
e jemplares son obreros con experiencia que conocen- bien su traba-
jo y que son concienzudos, O sea muy seme jante al mayordomo de
un taller. Estas_f&bricas protegen algunas tareas para que los .
invAlidos, no tengan que competir con personas que no &§on invli- .
dos. Estas fAbricas proporcionan empleos lucrativos y producti-
vos mediante las normas corrientes del mundo de-los negocios.
(Ver el capitulo sobre los padres como organizadores de programas
para encontrar mis -ideas sobre este tema).: .7 :

) Se recomienda leer para completar su informacidn

Bolles, Richard Nelson. What Color is Your Parachute? . Berkeley, -
California: Ten Speed Press, 1977. R

/]
‘

Es un manual con instrucciones sencillas y précticas °
para identificar los empleos que interesan, la eva-
luacién de posibilidades de conseguir un empleo y pa-
‘ra organizar una bisqueda de empleo. Lo pueden usar ’
los padres y los profesionales que trabajan con las
personas con, trastornos en su desarrollo. ° '




->

Para mis informacidn‘sobre la e
nidades. de empléo para los inva

"The President's Committee on Em
1111 20th Street, N, W. -
Sixth Floor .
Washington D.C. 20210

v

ducaci vocacional y las oportu-
lidos, pdngase en contacto cen:

ployment of the Handicapped

The President's Committee .on Mental Retardation

330 Independence Avenue, S. W.
South ‘Building, Room 3232
Washington D.C\. 20201

AFL-CIO - ' ’ '
815 Sixteenth Street, N. W.

-
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Ambientes residenciales

Existen muchos tipos de ambientes y maneras de vivir
adecuados para distintas edades y niveles de desarrollo. Segln
el/pixgl de desarrollo de su hijo y la situacidn financiera y.
emécional de la familia, es posible que usted no pueda (en el
caso de los nifios pequehos ©¢ mayores) o no quiera (en el caso de
que se trate ya de adultos) tener a su hijo en casa. Normalmente
es muy diffcil para los padres eli hecho de que s hijo se vaya
de zasa, cualquiera que sea su edad. No obstante es casi seguro
que esto ocurriri. Es una decisidn que no debe tomarse a la 1li-
gera y a la que debe proceder tomar en cuenta la opinidn de los
profesionales.

¢ Vi
.A veces es necesario colocar al nifio fuera de casa

" al nacer o muy poco tiempo después. Hoy en dia esto ocurre muy

raras veced, gracias a los programas de’jntervencidn temprana.
De todos modos si el nifio requiere atencidn mé&dica durante las
veinticuatro horas del dia y es subnormal profundo, el colocarle
fuera de casa puede ser la inica solucidn para la familia. In-
dependientemente de que el nifio vaya directamente desde el hospi-
tal donde ha nacido o va poco tiémpo después, los padres deben
sentirse satisfechos de que le proporcionan los mejores cuidados
posibles. Esta satisfaccidn nace del hecho de mantener contacto
periddico con el nifio. Estas visitas deben ser lo bastante fle-
xibles para que no las perjudiquen las emergencias,o problemas

de la vida (enfermedades, tiempo muy malo). Una visita’ cada mes
es una meta acertada. Las fiestas especiales son momentos im-
portantes. Pero como, a veces, son fechas en que la familia es-
t4 muy ocupada, hacer la visita el fin de semana anterior o el
posterior, puede proporcionarles a la familia y al nifio un en-
cuentro mas satisfactorio y mas relajado. Otra manera por la que
los padres pueden sentirse mis tranquilos es haciendo el esfuer-
%0 de conocer a los profesionales que cuidan a su hijo. Igual-
mente, pueden ayudar a su hijo, si apoyan a los profesionales y
crean asi un ambiente de confianza, calma y equilibrio. Los pro-
‘fesionales cuidan de las necesidades fisicas del hijo, los padres
llenan al nifio emocionalmente.. ‘

La decisidn de separar a su hijo, ya aduIfo, de su
casa es tan diffcil coma si se tratara de un nifo, pero e3 una
decisidn que, abarca otras consideraciones. ILas comentaremos al
final del capitulo. Primero queremos hablar de los distintos
ambientes donde se puede vivir y exponer qué criterios seguir pa-
ra su evaluacidn.

L]

Los distin*tos ambientes posibles

Los tipos de programas privados y plblicos que reci-
ben fondos del estado (mediante el Illinois Department of Mental
Health and Developmental Disabilities) son los sigulentes:
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. Un "skilled nursing home" es un centro que propory
cionan cuidados de enfermeras profesionales. Estos centros cuen-
tan con cuidados de enfermeras durante.las 24 horas bajo la diree-
cidn de una RN cualificada, una enfermera jefe (RN o LPN titulada)
para cada turno y todo el personal adicional que sea precisc para
cumplir con los requisitos para mantener el centro abierto. En
un centro de este tipo viven, normalmente, jdvenes de edades com-
prendidas entre los 0 y los 20 afios. Adem&s de proporcionar céui-
dados durante las 24 horas, se da al nifo programas de terapia
fisica y de actividadés para desarrollar su capacidad. -

‘Un "intermediate care facility" es un centro que pro-
porcipna cuidados de enfermeras profesionales Y supervisidn médica,
El centro debe tener un servicio de ehfermeras durante las 24 ho-
ras, una directora de cuidados, las enfermeras adicionales necesa-
rias segln el nlmero de camas ocupadas ¥y todo el personal adicio-
nal que sea preciso para mantener el centro abierto. ILa mayoria
de los pacientes tienen enfermedades largas o. sufren trastornos
eén Su desarrollo que se han estabilizado y necesitan .cuidados muy
sencillos. Ademis, estos centros proporcionan cuidados-para de-
sarrollar la capacidad, programas de actividades y programas de
Tehabilitacidn social. Viven en ellos,.normalmente jbvenes entre
los 0 y los 20 afios, . :

" Los "sheltered care homes" facilitan servicios a resi-
dentes que no necesitan cuidados profesionales pero si necesi%an
ayuda personal y supervisidn. Entre el personal pueden incluir
a enfermeras, pero no es obligatorio. Sus servicios se centran
én programas de actividadés y de rehabilitacidn social. Es posi-
ble que haya agencias en la comunidad que proporcionen servicios
de instruccidn vocacional. En estos centros viven jovenes de 0
a 20 afios, normalmente, . ’

Los internados se ocupan de los nifios con trastornos
en su desarrollo que no pueden seguir viviendo ean familia y no
pueden seguir asistiendo a una escuela pliblica. Estos centros
proporcionan un dormitorio, comida, programas educativos (sancio-
nados por el Illinois Office of .Education), servicios de control
sobre el comportamiento y programas de rehabilitacidn. Se reco-
mienda a los internados que ytilicen los recursos comunitarios
cuando sea posible, Se anima a la familia para que tome parte en
el programa del nifio ccn la ayuda del personal de servicios socia-
les. Los internados también se responsabilizan en prestar servi-
cios psicoldgicos, servicios de terapia del habla ¥y del oido, ser-
vicios dentales, servicios fisicos y ocupacionales Y servicios de
cuidados. Se les sugiere que brinden los programas necesarios
dentro de un ambiente "normal®., ILa meta de los internados es
desarrollar el potencial del nifio para que pueda veclver a vivir
con su familia y asistir a los colegios pliblicos. -

Los "foster homes" son para nifios con trastornos en
su desarrollo que pudieran beneficiarse de los cuidados y el ca-
rifio de una familia, pero que no tiene una familia natural que
quiera o pueda ocuparse de €l. La familia adoptiva le da cama y
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comida. Durante el dia asiste a un programa terapéutico o al
colegio local. La meta del programa de familias adoptivas es
ayudar al nihio con trastornos en su desarrollo a llegar a su po-
tencial miximo en un ambiente lo mis normal pcsible., La familia
adoptiva desarrclla el sentimiento comunitario del nifio cuando le
incluye en sus salidas por ejemplo, ir de compras, 1ir a comer a
un restaurante, o hacer una excursidn al parque zooldgico, etcé-
tera. La familia adoptiva debe ser una familia que pueda servir
a las necesidades del nihio. Debe poser la capacidad de compren-
der el comportamiento, debe desear ayudarle y debe querer coope-
rar con el personal del Department of Mental Health and Develop-
mental Disabilities cuando le creen un programa para el niho que
le proporcione lo que necesita.

El programa de un "foster training home" es semejan-
te al "foster home" en que sirve a nifios con trastornos en su de-
sarrollo que podrian beneficiarse de vivir en familia. La dife-
rencia esti en que la "foster “training home" también facilita ins-
truccidn para que el nitio adoptado pueda progresar en su capaci-
dad de cuidar de si mismo, su control sobre su comportamiento,
su vida social, etc. bajo supervisidn de sus padres adoptivos con-
juntamente con la agencia regional de supervisidn. Estos padres
tienen la responsabilidad de facilitar documentacidn sobre el
programa de rehabilitacidn que realizan con y para el nifio. Se
aprovechan de los recursos comunitarios siempre y cuando existan.
La meta del programa de "foster training home" es ofrecer la vi-
da en familia a los nifios mAs incapacitados que los que .normal-
mente van a los "foster homes".

Los-"child group homes" son centros para los nifhos
con trastornos en su desarrollo que pueden beneficiarse del pro-
grama de un sitio donde resida un grupo pequefio de estos nihos.
Los "child group homes" proporcionan servicios varios para hasta
10 nitios. Los nihos participan en programas de contacto con la
comunidad como por ejemplo asistir a un parvulario privado o a
la escuela pliblica local. Come los nifios pasan ‘el dla en la co-
munidad, el personal del "group home" es responsable de propor-
cionar servicios de recreacidn y programas de rehabilitacidn por
las tardes ¥y durantg las horas en que el nifio normalmente practi-
caria el cuildarse a si mismo. La meta de un centro "child group
home" es preparar al nifio para que pueda volver a vivir con su
familia, , :

El programa de "home intervention and training” (in-
tervencidn e instruccidn en casa) consgiste en dejar que el niho con-
tinfle viviendo con su familia natural y al mismo tiempo, recibir
la atenéidn, el control y la instruccion que le puede dar una a-
gencia autorizada de bienestar infantil. Esta agencia de bienes-
tar infantil tierfe personal que va a la casa del nifio con el pro-.
posito des (1) al principio asumir un control total sobre la
vida del nifio con trastornos en su desarrollo; (2) cxear un pro-
grama para encefiar a los demis miembros de la familia; (3) crear
un programa de habilitaci®n en conjunto con la familia para que,
eventualmente, cuando la familia pueda asumir la responsabilidad
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de cuidar y trabaja con el nifio que presenta trastornos‘;gjga‘de—
sarrollo, la agencia pueda terminar sus servicios. , Los nifios que -
toman parte en un programa de "home intervention and training”
normalpente pasax las horas diurnas en la comunidad. El instruc-
tor que\ interviefe en la casa trabaja alll por las tardes y duran-
te los 1y de~semana. El programa propérciona servicios de des-
canso para qUE la familia pueda atender mejor a los otrgg nifios o
para poder salir de casa’ durnate algunas horas. Tambiégfdeja que
la familia, tenga a una persona en casa preparada que les pueda a-
yudar a aprender como tratar al nifio invdlido. ILa meta de esta
borgrama es ayudar a la familia a convertirse en lai gencia prin-
cipal que proporcionan servicios a su hijo mientras el hijo siga
viviendo {én casa con ellos. :

. o —

Los servicios de "respite care" (servicios de descan- —
so) tienen su razdn de ser para evitar que se coloque al nifio en
un centro o institucidn a largo plazo. El "respite care"” permite
a los padres poner a su hijo en un programa de corta duracidn.pa=
ra que puedan tomar unas vacaciones, tener mis tiempo para dedi- »
car a los otros hijos, estar en el hospital o recibir cuidados

edicos o simplemente tener tiempo.pard descansar. Las caracte-
ris§icas de los servicios de~deseanso permiten ofreceri:s tanto
a 1os ‘adultos como a los nifios, en cualquier momento. A nos de
los servicios de "respite care" pueden admitir al paci con \
intencidn de ayudarle en controlar su comportamiénto y/o evalua- , -
cidn médica e intervencidn en momentos de crisis. ILa meta de los P

4

- programas de descans. es doble: (1) hacer que la familia pueda

tener unos dias o semanas para’ocuparse de sus asuntos ¥ no tener
que cuidar a su hijo inv&lido; (2) proporcionar un lugar donde el
nifio pueda recibir atencidn de corta duracidn cuando manifieste

" problemas de comportamiento o médico o estd metido en una crisis

familiar. - En cualquier gaso, ¢l nifio vuelve a su casa natural,
casa adgptiva o a otro ldgar donde vivia anteriormente’ al cabo

de cuatéo‘semanas 0 incluso antes de la cuarta semana., Los servi-
cios de "respite care"” se pueden recibir en varios sifios distin-
tos (po: ejemplo: en casa, en la casa adoptiva, en un centro don-
de viva un grupo pequelio de nifos, “instituciones privadas de, cui-
dado? infantiles, ICF/DD, centros de cuidados profesionales, etc&-
tera).

Un Intermediate Care Facility for the Developmentally
Disabled (ICF/DD) es un centro ideado para satisfacer 1as necesi-
dades sociales y de rehabilitacidn de adultos que presentan tras-
tornos en su desarrollo. Se pone é&nfasis en el hecho de que ks
servicios se reciban en un. ambiente comunitario: Aunque el ¥GF/
DD proporcione cuidados sencillos, el programa esté dirigido hacia
las actividacdes y rehabilitacidn que necesitan los adultos. E1
centro tiene la obligacidn de tener un servicio de enfermeras ne- .
cesarias para mantener el centro abierto de conformidad con el
permiso que tengan, También tienen personal de ayuda para las
necesidades de los residentes.

Con un programa y personal-consultivo, el centro de
"community living" proporciona: un regreso paulatino de una ins-

>
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titucidn a la comunidad, la pos1ble prevencidn o el aplazamien-
to en ingresar en una instltu01on, 0 una cgsa a los residentes
(si siguen estos programag) e instruccidn para prepararles para
vivir totalmente 1ndepend1en§es. La ‘'meta de los centros de

«"community living" es de hormalizar las condiciones de vida y,

tanto como sea pos1ble,“1m1€£r la vida‘"en casa" tal y como se
da en una comunidad. Si es preciso, el persnnal consultivo pue-
de incluir a dsistentes sociales, pS1cologos, e8pe01a11stas del -
habla y del oido, especialistas del oir,, p81qu1atras, enfermeras
profesionales ¥ otrog. Los residentes de estos centros deben
tener como minimo 18 aﬁoS;

El "supported living arrangement" (SLA) es un progra-
ma que da apoyo y direccidn al adulto que ya es capaz de v1vir
solo y es autosuflciente, sin interponerse en esta vida 1ndepen—
diente. Este apoyo se le brinda segln y cuando se presentela
neces1dad., Con un personal permanente y consultlvo, el "supported
living arrangement" proporc1onaa apoyo y direccidn que lleve a
una vida totalmente 1ndepend1ente; una residencia .para adultos-

* que pueden cuidar de si’mismos Y, son capaces de llevar una vida
semi- 1ndepend1ente; una trans101on de un centro mis restrictivo
a la comunidad; una serie de maneras de vivir para que las per-
sonas invAlidas puedan elegir su manera de vivir 1gual que los ,
dem&s de la comunidad; y un plan de servicios necesarios para lle-
var una vida normal dentro de la comunidad. La meta del "support- .
ed living arrangement" es de normalizar las condiciongf de vida
.hasta donde sea posible, imitar.la vida, "en casa" tal como se
da en la comunidad. ‘Los residentes deben tengr como minimo 18
alios, ser capaces de tomar las medicinas si es necesario, ser
basicamente capaces de cuidarse de ellos mismos y de sobrevivir
Yy tener un empleo en un taller protegldo o en larcomunidad.

}

El programa de "adult famlly home" es -una modifica-
cidn especial .del programa de "foster “homes" para ninos. El pri-
mero consiste en ingresar a uno o dos adultos que presentan tras-
tornos en su desarrollo en una casa privada, cuidadosamente selec-
cionada previamente, donde el residente puede vivir como un miem-
bro de la familia y recibir cuidados y/o instruccidn. E1 "adult
family home" intenta combinar todas las cualidades y caracteristl—
cas que se encuentran en la vida familiar. Yn residente no tiene
que vivir toda la.vida con una familias puede vivir temporalmente
con ella. La meta de este programa es el desarrollar el poten-
cial de la persona Yy, luego, sk es posible, trasladarle a otro
tipo de residencia que le dé la pos1b11*dad de desarrollarse alin
mi&s, Si la persona ya no nécesita. la supervisidn y la influencia
reciproca que le puede dar-la famllla, se le debe trasladar a un
amblente de mis 1ndependen01a.

Existen otros programas, como uno que ayuda a los in-
dividuos a mantener una vida independiente, pero afin no se han lle~
vado a cabo. Para informacidn sobre los camblos que tienen lugar
en los programas actuales y sobre la creacidn de otras alternati-
vas se debe estar en contacto regularmente con el Department of
Mental Health and Developmental Disabilities. Este departamento

/
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es la fuente mis importante de subsidios para programas residen-
ciales para las personas con trastornos en su desarrollo en Illi-
nois, . X '

n

" la evaluacibh de las residencias y programas residenciales

' ¥

o . i

- Para tomar una decisidn sobre el tipo de residencia
para su-hijo o con &1,  hay que tener en cuenta un nfimero deter-
minado de factores. Algunas sugerencias qie le podrfin ser ftiles
para ayudarle a tomar un tipo de decisibn asi son: '

A - ’ )
Residentes -- jcufintos?, tipos de invalidez incluidos, edad media
de los.residentes, yqué pasa si el programa no resulta? ’

" Personal -- jcufintos?, tipos de servicios profesionales que exis-
ten, si son asequibles? (

Pariencia fisica -- el edificio, sestid bien construido?, es lim-
pio y atractivo, tienen calefaccibn adecuada, aire acondicionado,
bastante egpacio para que los residerites vivan cbmodamente?, ;los
dormitorios, reflejan la personalidad de sus ocupantes? (objetos

personales; posters, etceg, (el barrio, 'parece tranquilo? .

Programas -- educativos, spciales, de recreo, vocacional, médico,
dental, voluntario, de participacidn en la comunidad, higiene,
colada, mantener la caga, emergencias? - s <

Influencia reciproca -- las actitudes de los residentes racia el
personal y vice-versa, lasfreaccidn de los residentes hacia el visi-
tante, las actividades qfie incluyen a los reBidentes, las limita-
cidénes impuestas a los residentes, las limitaciones impuestas a
los visitantes, ghay espacio y aislamiento adecuado para las acti-
vidades de recreo? SR Yo

) . 5

Aseglirese de haber visitado una residencia o programa .

mids de una vez durante un perfodo-de tiempo largo, para que sus
opiniones puedan ser lo m8s objetivas posibles. Intente imaginar
a su hijo en esa residencia. jEstari a gusto o no? Si el lugar
no es aprdpiado debe investigar a ver si hay alternativas mejores.
Quizd usted puede mejorar ciertos aspectos, como voluntario o tra-
bajando con una organizacibén de padres o una agencia ‘del estado.

la importancia de la independencia

Si su hijo estuvo en casa mientras iba al colegio o
Si vuelve a casa porque se ha terminado un programa educativo al
llegar a los 21 anos, usted querri pensar mucho sobre la posibi-
lidad de que se quede en casa como un adulto joven. Desde luego,
es una posibilidad solamente si les apetece d los padres y a su
hijo. La ventaja m&s obvia es que usted continuarg ofreciéndole.

it
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un ambiente de confianza, de aceptarle, en el cual hay personas
que le quieren de verdad. Pero hay que considerar lo siguiente:
¢ Qué pasari cuando usted sea incapaz de cuidarle (por razones de
edad, situacidn financiera o enfermedad)? ¢Qué relaciones ten-
dri con otras personas de su edad y de la comunidad? ¢Habri pro-
blemas cuando su hijo intente asumir las responsabllldades de un
adulto, mientras se queda baJo la superv131on y prote0016n de
ustedes? . ,

Los padres de un nlno con trastornos en su desarro-
1llo deben preocuparse del futuro de su-hijo cuando &ste termina
el coleglo. Hasta ese momento su hijo tendri supervisidn acadé-
mica y social y tomari parte en un programa de instruccidn voca-
cional. Tendra acceso a consejeros, asistentes .sociales, espe-
cialistas en rehabilitacidn, terapeutas fisicos y otras personas
que son parte ‘del personal de la escuela. La mayoria de estos
servicios se ehcuentran en el distrite éscolar local’o escuela

'de educacibn especiglizada. Cuando su hijo termine el coleglo,

se convierte en un adulto, con las nece€sidades y exigencias de un

adulto, este s1stema de ayuda, no seri tan"asequible. Usted tiene
que preguntarse qué puede hacer para que el proceso de desarrollo

siga adelante.

La persona que presenta trastornos en su desarrollo
continfa creciendo y cambiando como cualquier adulto. Es pos1ble
que usted quiera apoyar un cambio de residencia y ambiente resi-
dencial mientras tiene la posibilidad de hacerlo, en vez de dejar
que su hijo haga este traslado de forma.brusca y forzosamente si .
a usted le pasara algo. En huestra sotiedad es normal que los
adultos jévenes establezcan su independencia yendose de casa para
vivir en otro sitio; también es normal que 16s padres Sigan apo-
yando a sus hijos, aunque sean ya’ adultos, econdmica y em001pnal—
mente.. Ayudar a su hijo a ser independiente de usted no qulere
decir que le abandone, sino que se ha estable01do una relacidn
nueva entre adultos que se qulereno

La¥aceptacidn por la comunidad

Al contrario de la blisqueda de empleo, la blsqueda

de una residencia distinta puede hacerse sin prisas, Tendr&. que
decidir si su hlJO puede, afrontar el doble cambio de empezar a
trabagar~y de irse de casa simult&neamente o si seria menos trau-
matico que se quedara en casa temporalmente después de empezar a
traba jar.

En este momento hay muy pocas residencias de vida co-
munitaria. Las que hay ‘tienen largas listas de espera. Es nece-
ario que usted emplece a buscar tipos alternativos de Tesidencias
varios ahos antes de que usted y su hijo tengan que hacer esta
transicidn; cuando su hijo esté en la escuela secundaria es un
buen momento para empezar. Aunque hoy en dia la demanda para pla-
zas en residencias pequenas 1ntegradas en la comunidad crece cons-

.
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tantemente, hay dos barreras que limitan la expansidn de esta al-
ternativas ‘ falta de dinero y la actitud negativa de la comunidad.
Para superar estas barreras hace falta el esfuerzo de un grupo
organizado durante largo tiempo. No tiene que ser un-grupo gran-
de pero debe contar con personas gue Sean expertas en organiza-
cidn. Por ejemplo, Pncluso despuds de que la Glenkirk Associa-
tion Eomprara el terreno para construir una residencia, tardaron
siete aflos en cumplir-cor todos los reglamentos y obtener los
> permifos necesarios,
Un ejemplo de la determinacidn y constancia necesarias
para alcahzar la meta de crear la alternativa de una residencia
de vida en comunidad, es la Moraine Association. ILa idea la tu-
vieron-dos padres en 1974. Uno de ellog habla sido miembro de la
junta directiva de la Illinuis Association-for Retarded Citizens
y conocia bien las alternativas para los adultos con trastornos
en su desarrollo. Para empezar, consiguieron una subvenci®n del
Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissg%ili-
ties y un contrato- de mls subvenciones para cuando la residencia
abriera sus puertas. Buscaron un solar, encontraron un edificio
adecuado y consiguieron el dinero para pagar el primer plazo,
pero el duefio decidi, al final, venderlo a otra persona., Consi-
guleron ayuda econdmica de la ciudad de Highland Park, buscaron
otro sitio y lo compraron, :

Asi tiene que empezar cualquier grupo: hay que ob-
tener el respaldo del estado primerc y ayuda local después, Du-
rante este proceso tan largo, usted se dari cuenta.de que "los gol
biernos son grandes m&quinas de burocracia con mucho.papeleo y

~requisitos por todas partes. Como padre se.sentir& frustado,

pero como persona que paga sus impuestos, estari satisfecho de 1la
cautela con que se gasta el dinero que se ingresa con motivo -de-
los impuestos. Por ejemplo, usted tendri que proporcionar sus in-
tenciones respecto a qué tipo de personal y qué-tipo:de programas
se incluirfn, probar que su centro de servicios no duplica otro
centro cercano, y demostrar %ue se puede sostener econdmicamente.
Es posible que haya una sesidn pliblica antes de que le. congcedan

el permiso necesario para la licencia final. Durante este.. proce-
S0, los miembros de su grupo tendrin que estar al corriente de la
legislacidn, asistir a mitines y solicitar la ayuda de abogados

.y consultores econdmicos para pedir préstamos ¥ rellenar formula-
rios. Todo esto requiere mucho tiempo. ILos que ya han hecho es-
te recorrido pueden ayudarles.como consultores mediante el grupo
directivo de centros de residehcias de vida comunitaria que hay en

cada regjbn. s
A parte de que si su hijo vivir& independientemente,

o vivirad en un centro nuevo, la clave para que una vida sea agra-

dable y feliz es la aceptacidn por la comunidad. Es necesario

preparar de antemano esta aceptacidn., Ha habido centros residen-

dales que nunca se realizaron porque la comunidad se oponia a la

idea mediante leyes de planificacidn del suelo. Una faceta que

no debe terminar nunca es la de las relaciones plblicas. Si tanto

usted como el colegio animan a su hijo a participar cada vez més
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en las actividades de la comunidad, ésto ayudari a que la comu-
nidad le acepte, cuando sea adulto, como un vecino con 13k capa-
cidades y limitaciones de cualquier hijo de Dios.

r* Sé recomienda leer para completar su informacidn

- | 3

Las asociaciones para las personas que presentan tras-
tornos en su desarrollo publican listas y materiales sobre los
distintos tipos de residencias. Por ejemplo: . N

v

United Cerebral Palsy Ass001ataons, Inc.

- Professional Services Program Cepartment

66 Edst 34th Street .
New York, NY 10016 :

)
pida: No Place Like Home por Irving R. Dickman.

4+

Governmental Affairs Office

‘* National Association for Retarded Citizens

1522 K Street N. W. Suite 516
Washington D. C. 20003

pida: Government Report, es un boletin de informa-
"ci®n que explica diversas leyes y tendencias.

Research .and Demonstration Institute.
National Association for Retarded Citizens
2709 Avenue E East .
Arlington Texas 76011

pida: The Parent/Professional-Partnership: How to
Make It Work. ,

.Directo of Residential -Services

Illinois Association for Retarded Citizens
Ridgely Building, 504 -East Monroe
Springfield, Illinois 62701

pida:. Residential Visit and Evaluatlon Guide y listas
de dlstlntos tlpos .de residencias.

Information and Referral Service
Natlonal Society for Autlstlc Ghildren
306-31st Street ~
Funtington, West Virginia 25702

pida: Directorios de centros residenciales y otras

listas ‘(hay mis de 40 clasificados por estado,
condado y tema:) {
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Puede conseguir también listas de tipos de residencias que reci-

ben subsidios del estado géque incluyen a-la mayoria de estos

centros en-Illinois, adem@s de descripciones de programas y ser-

vicios, pidifndolo a Specialized Programs, Division of Develop-

.mental Disabilities, Illinois Department of Mental Health and Y
Developmental Disabilities, 401 S. Spring Street, Springfield,

Il1inois 62706,
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APOY0 FAMILIAR

a

. Las familias que tienen nihos que presentan trastor-
nos en su desarrollo, tienen necesidades que no estln resueltas
por la educacibn especializada. Las familias son tambifn. sus-
ceptibles de recibir apoyo para cuidados de la salud, consejos
para la familia, el tiempo libre, los servicios comunitarios,
la organizaci6n econdmica y consejos sobre si pueden o deben te-
ner més hi Jos. : .

. Los nifios que sufren trastornos en su degdarrollo ne-
cesitan los mismos servicios médicos, dentales y demls servicios
sanitarios que reciben todos los nifios en edad de crecimiento.
Los padres pueden encontrar dificultades en conseguir éstos ser-
vicios porgue no todos los m&dicos, dentistas, audiblogos y otros

profesionales de la salud, aceptanya los nifios inv@lidos. El
- capitulo sobre los servicios para proteger la, salud explica cbmo
localizar a‘profesionales y a los servicios y tambi&n como com-
. plementar el cuidado profesional con ejercicios caseros que ayu-
dan al bienestar fisico. Los temas tratados incluyen: servicios
médicos,” sérvicios dentales, exBmenes de la vista, problemas de
cpmunicacidn, problemas del ofdo, la reparacibm de accesorios es-
peciales y la nutricibn.. '

Cuando .se espera la llegada de un bebé&, la familia
estf muy emocionada. Pero por mucho que los padres quieran al
nifioc y por mucho que hayan leido sobre los nihos, siempre hay co-
gsas para las que no estln preparados. La llegada del bebé cam-
bia el modo de vivir de la familia. Adem&s de hacer frente a lo

- inesperado, como todos los padres, los padres de un nifio que su-

fre trastornos en su desarrollo tienen que afrontar problemas es-
peciales. A veces les resulta diffcil. realizar las actividades
diarias comonir-a trabajar ¢ cuidar de la casa., El capitulo sobre -
.asesoria psicoldgica familiar explica algunas respuestas emocio-
nales corrientes y da informacidn sobre los distintos tipos de
servicios de consulta. ) -

<

Pocas personas tienen tanto tiempo libre como las v
personas que sufren trastornos en su desarrollo. Demasiadas ve-
ces este tiempq libre es el resultado de su incapacidad y la fal-
ta de oportunidades de ocio organizado. Si uno sabe organizar
bien y usar de foyxma efec?iva su tiempo libre, uno puede conver-
tir una vida aburrida y sedentaria en una vida activa., Uno puede
‘me jorar su aspecto fisico y mejorar sus actividades arti{sticas,
gociales y de iecreo. La_casa es el lugar ideal para aprender

a usar el tiempo’libre de manera efectiva. ILas actividades de
ocio de las que disfrute el nihio y en las que sea competente se
pueden convertir en un "hobby" de toda la vida, o en un empleo
cuando sea mayor. Por ejemplo una aficidn como trabajar en el
jardin puede convertirse en un empleo en un invernadero. Hay va-
rios programas de ocio, pfiblicos y privados, en el Condado de
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" de nacimiento y de enfermedades.

Lake. El capitulo sobre el ocio explica distintas actividades
qQue se llevan a cabo en el seno de la familia Yy en la comunidad.,

, El capitulo sobre servicios a nivel de 1la comunidad
explica los tipos de servicios que se ofrecen a las familias con
nifios con trastornos en su desarrollo. ILa informacidn y servi-
cios gde referencias pueden facilitar la bisqueda de ayuda. Ilas
personas que cuidan nifios, el cuidado de respiro y las asistentes
domésticas y sanjtarias pueden aliviar las responsabilidades de _
cuidar a una familia ¥ una casa, especialmente si algln miembro
de la familia est enfermo. EI nifio que sufre trastornos en su.
desarrollo puede tener m&s mobilidad si la policia coopera y si
sabe usar el transporte’pfiblico. .

El capitulo: sobre los planes econdmicos habla sobre
la coordinacidn entre los planes pfiblicos Y privados para reducir
el peso econdmico que puede traer consigo la incapacidad. E1
énfasis se pone sobre el seguro médico y los beneficios del go-
bierno. .- Se explican las ventajas de la tutela, los "trusts" .y

el testamento como los métodos, para la proteccidn continuada pa-
ra eI\niﬁo con trastornos en su desarrollo que se prolongue du-
rante toda su vida.

Los padres y los hermanos de un nifio con trastornos
en su desarrollo se preguntan sobre las posibilidades de que otro
nifio, nacido de los.mismos padres, pueda ser un ins8lido tambidn.
Se trata de esta preocupacibn en el capitulo sobre :"Algunas con-,
‘sideraciones sobre la cuestidn de terer m&s hijos", .Algunas de
las preguntas pueden encontrar respuesta en los consejos genéti-
cos. Durante el embarazo, algunos procedimientos m&dicos como la
amniocentesis pueden averiguar si existen irregularidades gené-
ticas o bioquimicas. Una dieta correcta durante el embarazo puede
Prevenir contra invalidez debida a un peso natal bajo. Los ries-
g0s que vienen de fumar cigarrillos, beber alcohol y tomar mede-
ciria,- con o sin receta médica, pueden eliminarse. Los centros
pre-natales tienen el personal y est&n equipados por si hay pro-
blemas durante los dolores del parto y el parto. Y durante la
etapa de crecimiento de los nifos se pueden tomar medidas ruti-
narias para prevenir contra las enfermedades ¥y accidentes que pue-
den provocar una incapacidad grave. Los accidehtes ¥ los envene-
namientos causan mis fatalidades y dafios graves que los defectos

PN
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. ’ ' Servicios para proteger la saluad

A su hijo le harfin falta la misma atencibn médica,
dental y demfs cuidados que necesita todo nific mientras esté cre-
ciendo. Es posible que encuentren dificultades en conseguir estos
servicios ya que hay médicos, dentistas, optometristas y otrds
profesionales de la medecina que tienen recelo en-cuidar a nifio

" incapagitados. -Es posible que tengan que llamar a.todas las per-
+ S0Nas que conozcan para.,ue venga alguien & arreglar una silla
de ruedas rota, unos andadores u ‘otro aparato especial. :

Existe ayuda especial par& ustedes y para su hijo pa-
ra resolver los obsticulos que se presentan diariamente para man-
tener la salud de su hijo. Hay muchas organizaciones y persohas
que les pueden ayudar. En esta ‘seccifn encontrarfin_conse jos so-
bre donde encontrar los médicos, dentistas y otros profesionales.
de la salud'que necesita su hijo. También sugiere lo que se pue-
de hacer en casa para complementar el tratamiento e instruccibn
- que su nifio recibirl de los, profesionales.

»

Los servicios médicos A )

Si ustedes acaban de llegar al Condado ‘de Lake y ne-
cesitan o quieren cambiar de médico de cabegera, es muy probabi ¥
que les cueste mucho trabajo encontrar un ngico de cabecera o

¢ un pediatra que acepte dlas enfermedades 'y reconocimientos perid-
dicos de su hijo. Los médicos no se ariuncian excepto en las pa- -
ginas’ amarillas de su libro de tel&fonos local y con el Physician
Referral Service (Servicio de referencia de médicos) de Lake Coun-
ty Medical Society, ubicado en 226 Genesee Street, Waukegan, telé-
fono 662-7766. En las piginas amarillas los médicos .estan clasi-
ficados alfabfticamente y segln sus especialidades. El servicio
de referencia solamente incluye a méditos de su zona que tienen
el beneplicito de Lake County Medical Sociéty. Una manera eficaz’
de averiguar cuales son los médicos que aceptan a nifios incapaci-
¢ tados es hablar con la enfermera 4.1l colegio de su nifio o con otros
padres relacionados_con este colegio. Si st hijo ro va al colegio
tendrin que ponerse en contacto con’la oficina de Educacidn Especial
.de su distrito escolar local y pedir los nlimeros ‘de teléfono de
la enfermera y del presidente de la orgénizacibn de los pddres.
La enfermera del colegio les:dari los nombres de los médicos que
cuidan a los nifios "de ese colegio. Para enterarse de cuales son * -
los mejores médicos se recomienda hablar con el presidente de.la
organizacidn de los padres y con log padres de otros ' nifios fisica-
mente incapacitados. Hable con ellgs- durante un mitin ae la orga-
' nizacifn de gadres o .consiga sus nfimeros de teléfono y hable con
ellos. Ademis se puede poner en contacto.con el Lake-McHenry=Re-
gional Program, el Low Incidehce Cooperative Agreement -Program
del Noxthern Suburban Special Edueation Disvtrict (N.§.S.E.D:), y
. . —
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. . el Blenkirk Association for the Retarded que son todos grupos
- que organizan programas de instruccidn padres-nifios de 0 a 3y

qué es posible que tengan listas de médicos que cuidan a ninos
incapacitados,

Ademis de los médicos privados, el Lake County Health

Department tiene centros de examen y tratamiento de enfermedades
y dahos en régimen de ambulatorio en el Belvidere Medical Building
en Waukegan y el Midlakes Medical Building en Round Lake Park.
Una camioneta visita los municipios del condado., En ella va un
médico y otros especialistas en salud. * Puede usted consultar la
guia que se encuentra al final de este manual para enterarse de

' las horas de la clinica y de los otros servicios del ILake Lounty

Health Department.

Los seis hospitales de Lake County tienen centros de
urgencia, con médicos de guardia las veinticuatro horas del dia.
Estos hospitales son: American International en Zion, Condell
Memorial, Saint Theresa y Victor Memorial en Waukegan, Highland
" Park Hospital y LakeeForest Hospital. EL séptimo hospital, Good

Shepherd, abririd en octubre de 1579 en Barrington.

x

En caso de emergencia que requieran ayuda médica es
importante informar a los traba jadores de urgencias sobre qué pro-
tiemas médicos y alergias tiene su hijo o quée medicinas toma, al
objeto de. protegerle. Se trata de tar jetas, pulseras y etiquetas
qQue se llevan colgadas del cuello que contienen informacidn sobre
los problemas médicos de su hijo (por ejemplos epilepsia, autis-
mo, diabetes, parflisis cerébral, inconsciencia que recurre, o
vista limitada o semi~sordera), las medicinas que toma regular-
mente (por ejemplo drogas anti-convulsivas) y/o alergias peligro-
sas (como reacciones que pueda tener frente a la penicilina, plu-
mas o comidas corrientes)., Su hijo debe llevar siempre esta in-
formacidn consigo. Estas tarjetas, pulseras y etiquetas se pue-
den comprar escribiendo’al Medi-Check Internatipnal Foundation,

-~ Inc., 26‘40 Golf Road, GlerIVieW, IllinOiS 60025. !

Hay nifios que toman regularmente medicinas para ali-
viar sus problemas médicos., Por ejemplo personas que sufren a-
taques epilépticos toman a menudo drogas anticenvulsivas para li-
brarse de los ataques. Estas drogas suelen costar cientos de d6-
lares cada afio. Si se compran.en cantidades grandes (dentro de
los limites estipulados por las leyes federales y estatales) se
puede ahorrar bastante dinero.

La Epilepsy Foundation of America tiéne un servicio
farmac@utico en sus oficinas situadas en Chicago, que compra las
drogas en grandes cantidades y permite a sus miembros adquirirlas
a_precios especiales, Para aprovechar este servicio hay que ser
miembro,

Hay también otras organizaciones comerciales y otras
benéficas que venden medicamentos a precios reducidos. Como les
precios varian, se recomienda comparar varios sitios que vendan
al por menor en su barrio, g S
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La mayoria de los medicamentos ocasionan algunos e-
fectos secundarios. La falta de informacidn sobre estos efectos
secundarios puede preocupar a los padres y las familias. La com-
pafila Patient Prescription Information, Inc. vende unas hojas que
contienen esta informacidn y que el farmac&utico incluye con cada
medicina recetada que vende. En un lado de la hoja se explica lo
que es la droga, Yo que hace, sus efectos secundarios y ba;o qué
condiciones se puede tomar. El otro lado incluye informacidn ge-
neralizada relevante a todas las medicinas recetadas. En este
momento sdlo se pueden encontrar estas hojas en las farmacias
que participan en este programa. La compahla Patient Prescrip-
tion Information, Inc. esti intentando publicar un libro con es-
tas hojas informativas sobre todas las drogas. Si su farmacia
no conoce este programa o un programa similar, recomiéndeselo pa-
ra beneficiar a toda su clientela. Un ejemplo de estas hojas in-
formativas,* en este caso la correspondiente a la droga anti-con-
vulsiva Dilantin (nombre genérico: Plenytoin Sodium) sigue en. la
paigina siguiente.

Los efectos secundarlio§ que uno quiere evitar a veces
pueden ser provocados no sdlo por una drpga sino por una combina-
cidn de distintos tipos de drogas que s¢ toman a la vez. Si su
hijo toma medicinas regularmente, es preciso que su médico, su
dentista y su farmac@utico conozcan todos los medicamentos que
esti tomando, antes de que le den mis, u otros., Tambi&nh es nece-
sario enterarse de si existen drogas que se pueden comprar Sin
receta médica (como la aspirina o preparados para remediar un res-
friado) que puedan resultar peligrosas cuando se toman con el me-
_dicamento que esti tomando su hijo.

i
Serviclos dentales

1

sﬂ,/{;s problemas dentales son frecuentes en nifios inca-
pacitadog. Pueden tener su origen en la incapacidad del nifio, su
tratamiento, el desgaste normal de los dientes y de las enclas, y
por otras razones. Son ejemplos de problemas dentales causados
por incapacidades que falten dientes, dientes torcidos, esmalte
que esti subdesarrollado, picado o es irregular, enfermedades de
las encias y el moler los dientes. Una terapia a base de drogas
también puede afectar la boca de su nifio. La droga anti-convul-
siones Dilantin que se usa para controlar los ataques de epilep-
sia puede hacer que las enclas crezcan de una manera anormal, en-
cima de los dientes y asl impedir el acto de masticar. El uso
prolongado de algunas drogas (como tetraciclina, una antibidtico)
puede dejar los dientes manchados, tanto los infantiles como los
permanentes., Las drogas inmuno supresivas pueden causar llagas

en la boca cuando el paciente sufre enfermedades de la sangre.

Los tranquilizantes y barbitliricos pueden reducir la cantidad nor-
mal de saliva, lo que, a su vez hace los dientes mis susceptibles
a empeorar, Hace falta que el dentista sepa todas las drogas que
toma su hijo para que pueda elegir el mejor tratamiento para es-
tos efectos secundarios.

~
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. " wHENTTOIN

m If drowsiness, tiredness,
vigion or muscle coordingtion occurs, do not
drive 2 car, operate machinery or do othar activities
needing menfa! alertness.
If dizzy avoid stairs and sit or lie down.
Call your physician right swey if you
o rash, unexplainabie fever or sore throat, '
o joint pain, swollen glands or persistant headache, or :
« Other effects of the madication which do not go away in
IOdQ)'S. . -
Follow your physician's instructions carefully for this and .
any other medication, taking the right amount at the right .
time, because stopping this medication can zause sudden A
convulsions. : . )
Avoid the use of aicoholic beverages, sleeping pills or
tranquitizefs uniess your physicisn knows-it.
Report the name of this and all other medications to the
physicians and dentists that you g0 to see.
It is important to brush your teeth and gums daily.
¢ If you have the liquid medication, shake it well before
maeasuring each dose. Do not put in a refrigerator or freeze
it. ‘ b
Carry an information -card or weer 8 medical alert
bracelet with the names of the medications on it that you ‘
are taking. ' .

VY/hen first starting this
. me 3 it may not be received for a week
to 10 days.

Occasionslly twitching of the ‘eyeballs, double vision,
stomach upset, heartburn, difficulty with swallowing and
loss of taste and appetite have been reported.
The benefit of using this medication during pregnancy or -
breast feeding must be discussed with your phy=ician.
Laboratory tests must be done on the order of your -
physician periodically while you are taking this medication.

Take with water and with or without food.
this medication with food may reduce any
stomeeh Lpeet. i *

*Reproduccidn autorizada por Patient Prescription Information, Inc.

Chicago, Illinois., N

Estos problemas especiales aparte, la mayorfa de los
probl?mas dentales de los nifios incapacitados vienen a causa de
lgs mismas enfermedades sufridas por todo el mundo: la decaden-
cia del diente y las enfermedades de las encfas, Esto resulta
cuando no se limpian y cuidan los dientes todos los dias. Tal
deterioro y las molestias que lo acompafan se pueden evitar ponien-
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' sarro es una pelicula pegajosa e incolora de bact
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do mucha atencidn en el cuidado de los dientes en casa y por pro-
fesionales.,

Existen en general tres razones para q ﬁﬁgya pro-
blemas dentalest sarro, tendencia a deterioro y&%%"“'. El

r¥as dahosas
que crece cnnstantemente alrededor de los dientes. Si no sefqui-
ta, por lo menos una vez al dila, cepillando los dientes y limpian-
do entre ellos usando un hilo especial muy fino, lalenta acumula-
cibn de sarrc puede llevar a la decadencia de los dientes y cau-
sar enfermedades de las encfas. ILa eliminacidn .de sarro es una
de las maneras m&s eficaces de controlar la decadencia de los
dientes y las enfermedades de las encias., Basta cepillar los
dientes una vez al dia con un cepillo de dientes blando para que
estén protegidos al miximo. Ayuda mucho limpiar entre los dientes
con el hilo especial, si es posible. El dentista o la enfermera
del colegio le pueden ensefiar los m&todos correctos para la lim-
pieza de los dientes. ) . -

g Hay gente cuyos dientes son mis sensibles al deterio-
ro que los dientes de otras personas. “El fluor es una substancia
que hace que los dientes sean menos vulnerables. Se encuentra en
el agua potable de.algunos municipios. Si no, se lo puede apli-
car en el consultorio del dentista, o en casa (en forma de enjua-
gues para la boca, pastillas o pastas de dientes especiales). Su
dentista les aconsejari sobre la mejor manera de aplicarlo a los
dientes de su hijo, :

El azficar es también una causa importante del deterio-
ro de los dientes. El azficar es. peligroso cuanto m&s se come y
cuanto mis tiempo se queda en la boca. Para evitar que empiece
este deterioro es necesario no comer dulces (incluyendo las frutas
secas como las pasas) o por lo menos comerlos durante las comidas
para que el acficar no llegue a cubrir los Q}entes.

Puede ser diffcil o incluso imposible que su..hijo a-
prenda a limpiar sus dientes sin la ayuda de una o varias perso-
nas. Existen folletos que dan sugerencias sobre cdmo acomodar un
cepillo de dientes para que lo pueda usar una persona incapacitada
y cdmo pueden los_padres u oiras personas ensenar a sus hijos la
manera de limpiarse eficazmente los dientes. Para conseguir un
folleto que se llama Caring y que es gratis se puede escribir al
American Dental Association, 211 East Chicago Avenue, Chicago Ill-
inois 60611. Otro folleto que puede interesarles es Toothbrush-
ing and Flossing: A Manual of Home Dental Care For Persons Who

Are Handicapped del National Easter Seal Society for Crippled

Children and Adults, 2023 West Ogden Avenue, Chicago Illinois 60
612. Lo venden por 1.50 ddlares. El National Foundation of Den-
tistry for the Handicapped, 1726 Champa Street, Suite 422, Denver
Colorado 80202 vende Home Dental Care for the Handicapped Chilg.
Vale 1,50 ddlares. 'También su dentista puede darle informacidn
sobre como un hijo ¢ bdesarrollado puede limpiarse los dientes y
usar el hilo especial para limpiar entre los dientes.
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Es posible que tengan problemas en encontrar un den-
tista que acepte a su hijo por no saber o no querer tratar a ni-
fios incapacitados. La enfermerpg del colegio de ensefanza espe-
cial sabrf probablemente de deptistas que sf. aceptan nifios sub-
desarrollados. Si no es asi; fla Academy of Dentistry for the
Handicapped, 1726 Champa Streget, Suite %422, Denver Colorado 802 .
02, tiene una gula con los nombres de los dentistas miembros de
la Academia que aceptan a nifos incapacitados.

Adem8s de’acudir a un dentista privado se puede vi-
sitar uno de los varios hospitales que tengan escuela para den-
tistas donde las personas incapacitadas %ienen una clinica es-
pecial. En estas clinicas el nifio recibe servicios de inspec-
cidn, tratamiento y prevencidn. Durante la primera visita se e-
xamina al nifio para ver si se le puede tratar en una silla de
dentista o si es necesario dormirle primero con anestesia. Si
es posible se le hace una inspeccidn de la boca y rayos equis
de los dientes para ver si tiene caries y otros problemas den-
tales. En la mayorlia de los casos el trabajo dentdl se le hace
en la silla del dentista que es mucho mis barato que estar en
la sala de cirugia bajo anestesia general. Durante esta visita
inicial el .dentista les explicari el problema dental de su hijo
y el mejor método de tratamiento. Si.hace. falta usar anestesia
general e5 posible que el nifio pase la noche en el hospital, aun-
que tambi&n ‘es posible que el nifio vuelva a casa el mismo dia.

Un servicio importante de las clinicas es su progra-
ma de prevencion. En este caso el paciente visita la clinica
para aprender cOmo cuidar sus dientes. ILas clinicas animan a
los padres para que aprendan los métodos correctos ¥y dietas ne~
cesarias para cuidar los dientes. Se recomienda un régimen o
dieta y suplementos de fluor especialmente para los nino cuyas
dietas carecen de vitaminas y las comidas que les hacen falta
para que sus dientes sigan sanos.

A peticidn del distrito académico, el Illinois Ma-
sonic Hospital monta un servicio de inspecci®n en los colegios.
de ninos incapacitados, ‘

Vision

Normalmente el colegio donde asiste su hijo ofrece
un servicio de inspeccidn de la vista cada afio. En caso de que
no sea asi, puede ponerse en contacto con el ILake County Public
Health Department donde examinan la vista gratis como parte de
Su programa de ing Services. Si se cqmprueba que su hijo
puede tener problemas\de la vista, hay que)ponerse en contacto
ermera del colegio

con un especialista en\esta materia. Ia e
les podré recomendar alguno.

El optometrista busca cualquier indicio de defectos
o fallos de la vista, en los ojos. Puede recetar ejercicios y
lentes correctores, pero no puede recetar medicinas para aler-
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gias o infecciones. .Bajo el titulo "Optometrists" en las pagi-
nas amarillas de la lista de teléfonos puede encontrar el nombre
de alguno. . ) .

El oftalmblogo es un médico que se especializa en el
estudio y tratamiento de los defectos y enfermedades del ojo. El
oftalmdlogo puede ofrecer un examen de los ojos.mls completo que
C el examquge un optometrista, pero también cuesta m&s. Puede en-
contrar e nombre de un oftalmdlogo en las piginas amarillas de
la 1¥sta de tel&fondés bajo el titulo "Physicians-Ophtalmologists".

La persona que se ocupa de las recetas de gafas o de
lentes de contacto es un Optico, cuyo trabajo consiste en hacer
o comprar instrumentos Spticos y de limar las lentes para que sean
de la potencia que pone en la receta. Los bpticos no estén capa-
citados para examinar los ojos pero les puéden vender las mostu-
ras y los lentes necesarios. Muchos optometristas ofrecengservi-
cios bpticos como parte de su negocio pero los oftalmdlogos no
entran en esta actividad. .

—

Desbrdenes de la‘comunicaci6n'gj:7

- Los nifids subdesarrollados a menudo tardan mis en ha-
blar. Es posible que su desarrollo mental y motriz sea mis lento
que su crecimiento fisico en cuyo-caso es imposible que hablen
en la edad esperada. Ese fendmeno puede complicarse por la exis-
tencia de incapacidades fisicas que le hagan al nifio dificil o
imposible emitir los sonidos correctos.

No obstante la existencia de problemas del hablar eso
no quiere decir que el nifio no pueda comunicarse. La comunicacidn
ta@bién incluye los otros sentidos, como los ojos, los oidos y
otras partes del cuerpo que se ‘usan para dar y recibir informacibdn.

Los padres pueden darse cuenta de si los hijos se re-
trasan en la utilizacidn del lenguaje, segln el nivel de desarrollo
alcanzado a una edad determinada. Una regla sencilla es la que si
el nitio no ha empezado a hablar al llegar a su segundo cumpleanos,
es hora de preocuparse.. Si los padres esperan hasta el tercer
cumpleafios del nifio habrfn perdido mucho tiempo valioso. Xps téc-
nicos en lenguaje y en hablar han creado unas listas donde se 3fi-
cuentran las distintas edades y sus niveles correspondientes
utilizacidn del lenguaje para poder juzgar si un nifio estia retra-
sado en su hablar, Un libro interesantezgue contiene una de tas
listas y también métodos para ensefar a "S8u hijo a comunicarse es
Your Developmentally Retarded Child Can Communicate: A Guide for
Parents and Teachers in Speech, Language and Non-Verbal Communica-
tion escrito por Julia Molloy y Arlend Matkin.

Si su hijo va rétrasado en aprender a hablar, es pru-
dente no ir corriendo a una persona que afirme que puede hacer un
milagro y garaatizar que hable bien después de dos o tres leccio-
nes. Es mejor visitar una clinica donde le pueda examinar mis de
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una persona. Si Su hijo tiene menos de tres afios, se recomienda

como un buen sitio-el Lake McHenry Regional Program. También

se puede encontrar sitios especializados en des®rdenes comunjica-

tivos entre las clinicas de diagndstico mencionadas en la seccidn
de Diagndstico y evalﬁgbian del primer capitulo., La Northwestern
University en Evanston, Illinois tiene una clfnica especializada

en el diagndstico y tratamiento de los desdrdenes comunicativos.

Hay dos partes importantes en la comunicacidn, a sa-
ber: el hablar y el lenguaje. El hablar es la produccidn de so-
nidos arreglados de tal manera que otra persona puede captar un
significado determinado. E1 lenguaje es un sistema de sonidos
y movimientos comunicativoes, mis el oido y la comprensidn de los
sonidos y mqvimientos; o sea es la totalidad de dar y recibir ide-
as mediante ‘sonidos, movimientos Yy gestos significativog)

Con la terapia del hablar y del lenguaje, su hijo a-
prenderé importantes habilidades de la comunicacidn. La comuni-
cacidén es una habilidad social que se aprende solamente con el
intercambio con otras personas. Es posible que su hijo esté so-
lamente unas horas a la semana con un terapeuta del hablar y del
lenguaje y por eso conviene que ustedes refuercen este intento
hablando mucho en casa. Si ustedes usan los métodos aprendidos
del técnico especialista en hablar Yy en lenguaje, pueden asegurar
que lo que el nifio estd apreridiendo tenga consistencia. -

La comunicacidn verbal y no-verbal

Los nifios con problemas en el comunicarse se clasifi-.
can segln puedan hablar, o nifios verbales o nifios no-verbales,
Aparte de las estrategias que se usan para ensenar, que hay varias,
el nifio debe aprender el lensuaje receptivo antes de que pueda
aprender el lenguaje expresivo. El aprendizaje del lengua je re-
ceptivo consiste en un proceso progresivo en el cual el nifio em-
pieza escuchando estimulaciones que le obligan a poner atencidn
(por ejemplo: decir su nombre, a lo que el nifio reacciona con
un tipo u otro de atencidn), luego pasa a escuchar ¥y a reaccio-
nar a distintos sonidos (por ejemplo: andar como un soldado o
dar palmadas mientras se oye nlisica) y termina escuchando y res-
pondiendo a los sonidos (por ejemplo: .ser capaz de responder co-
rrectamente a las palabras "para", "espera", "caliente", “mira",
"ven aqui”). Una vez el nifio haya podido alcanzar el lenguaje
receptivo puede aprender las formas del lengua je expresivo,

Los nihos no-verbales tienen muchas maneras distintas
de comunicarse gon otras personas. Un método cohveniente para el

nifio no- (y para ninos que no pueden emitir sonidos compren-
2 . L3 L4
sibles) fs el de la comunicacidn total. % \\\

Usando la comunicacidn tatal, los terapeuths utilizan
el habla, sehales manuales, gestos, deletrear con los edos todo
simultineamente. El nifo incapacitado que aprenda la comunica-
cidn total puede llegar a tener un modo de comunicarsg a una edad
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o muy temprana. Los terapeutas'usan las habilidades que el nifio

f ya posee para ayudarle a_ comunicarse. ‘Ia meta es siempre la '

| misma: que todos los nifios hablen bien y los demds le entiendan
I con facilidad.

Y

Métodos alternativos de comunicarseé :

Los métodos alternativos de comunicarse que se: expli-
can mis abajo van desde métodos sencillos que Se usan con nifios
que tienen muy poco-lenguaje expresivo, hasta los métodos mas
complicados que se usan con nifios que tienen capacidad de expre-
sidn mas completas. En todos estos niveles, ustedes pueden ayu-
dar a su hijo a comunicarse mejor si practican los ejercicios
. de comun%cacién,cada vez que tengan tiempo libre. Es importante
que la préctica de estos ejercicios se realizan de una manera re-
gular; por.ejemplo durante la comida, mientras el nifio juega .y
mientras’ usted realiza sus faenas domésticas.,

. Hay un m8todo que se Lllama la comunicacidn mediante
el dibujo. -Se. trata de una coleccidn de dibujos, que pueden ser
reconocidos. por el nifio, que este nifio lleva siempre consigo en
P ) forma de un folleto o pegados encima de un cartdon. Cuando le in-
teresa comunicar una idea o una necesidad, apuntan al dibujo co-
rrespondiente (por ejemplo, a un dibujo de un vaso con liquido
dentro cuando tiene sed). :

- Otro método mis apropiado para personas que no estan
en contacto continuo con nifios no-verbales, es el de los simbolos
Bliss. ' Los simbolos Bliss son un sistema de lineas y puntos com-
binados de varias maneras, que representan palabras. Los folle-
tos o cartones que los nifios llevan consigo, consisten en este
caso de simbolos Bliss puestos al lado de las palabras correspon-
dientes, escritas. Para comunicarse el nifio sefiala el simbclo
Bliss mientras que la personz que "estd escuchando” lee la pala-
bra escrita debajo. Si han tenido buenos profesoree y mucha préc-
tica, algunos nifios no-verbales pueden usar mis de 300 simbolos
Bliss para comunicarse.

Un tercer método de comunicacidn para nifios no-verba-
les es un lenguaje de sefiales. Un lenguaje de sefales consiste
del uso de gestos para comunicar una palabra o una frase entera
y también de movimientos de los dedos particularmente para dele-
trear las palabras. El vocabulario de sefiales que puede llegar
a tener.un nifio no-verbal puede ser muy grande.

En muchos casos los niflos no-verbales usan una'combi-
nacidn de sefiales y de lenguaje, La palabra que el nifo probable-
mente quiere decir no la dird correctamente pero la combinacidn
de sefales y lenguaje es suficientementz completa para que exista
comunicacidn con otra persona. Un ejemplo es el dibujo que sigue
del libro: My Terrific Just for Me Bock de la Glenkirk Associa-
tion que es un libro para los padres y otras personas interssadas
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que quieran enseflar a nifios no-verbales sesenta sefiales-palabras '
en el método de comunicacibn total.*.

4 <
/

*Con el permiso del Glenkirk Press, Glenkirk Association for the '
Retarded, Northbrook, Illinois.,




Como ayudar a su hijo para que hable mejor

Para el nifo verbal, las palabras, en todas sus com-
binaciones no son solamente sonidos sino que consisten en melodia,
tono, volumen y ritmo. El hablar es correcto y agradable cuando
todos estos elementos se combinan y comunican una idea.

Cuando los nifios no pueden decir los sonidos como
tendrian que decirlos es que tienen un problema de articulacidn.
Cuando existe un problema de articulacidn, faltan <onidos (erro-
res de omisidn), los sonidos salen mal formados (errores de dis-
torcién) o sale un sonido en lugar de otro (errores de substitu-
cibén). En algunos casos sblo se encuentran errores en uno o dos
sonidos mientras que en otros hay tantos errores que no se entieh-
de lo que dice el nifio. . -

Ademids existe el problema de la voz cuando las pala-
bras salen mondtonamente y no tignen variedad,'y cuando el tono
es demasiado alto, agudo, ronco, nasal o blande. Normalmente es-
tos problemas de la voz no son tan serios porque la voz del nito
cambiari al crecer éste. . :

. Si las palabras salen espasmbdicamente existe el pro-
blema del ritmo. Todos los nifios titubean y se repiten cuando
hablan aunque esta tendencia esti m&s acusada en unos nifios que
enn otros., Al crecer hablan mids y mAs acertadamente. El hecho
de que titubeen y se repitan no es serio en si. Es cuando es tan
severo que interfiere en el habla de su niho, que tiene que hacer
un esfuerzo brutal, por ejemplo cuando tartamudea mucho, que’se
debe llevar al nifio a‘un terapeuta para que le examine.

. La meta mids importante de toda terapia que trata con
problemas del habla y del lenguaje es que el nino pueda intercam-
biar ideas verbal o no-verbalmente. Una vez superado el problema
de intercambiar las ideas, se puede intentar mejorar lcs proble-
mas del habla. <;

f '/

Aqui hay unas sugerencias no muy definidas que pueden
ayudar a su hijo a hablar mejor. EL hablar tiene que ser diverti-
do. El nifio tiene que saber que a ustedes les gusta hablar con
8l o ella. Lo que dice su hijo es menos importante que el hecho
de que le divierta tanto hablar como escuchar. Se pueden hacer
juegos con los sonidos hablados y las palabras. Se pueden con-
tar cuentos y leer en voz alta. Es importante que crezca la se-
guridad que sienta el nifio al hablar. No se debe ihtentar corre-
gir todas las equivocaciones gramaticales. Con el tiempo el nifo
rectificari estos errores, siempre y cuando ustedes le hayan dado
un ejemplo de como usar correctamente el lenguaje.

Los colegios ofrecen terapias del habla y del lenguaje.
Si a ustedes les interesa mis que la terapia tenga lugar fuera del
colegio, pueden encontrar ayuda en el Easter Seal Society y tam-
bién en.clinicas especializadas en habla y lenguaje y en profesio-
nales toen oficinas privadas.
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" Problemas del ofdo

Si un nifio tiene problemas auditivos, el Lake-McHenry
Regional Program tiene los aparatos necesarios para examinar el
01do a los ninos incapacitados. ILas personas incapacitadas ma-
yores de veintifin afios pueden tomar un examen gratis en el Illi-
nois Institute for Developmental Disabilities de 1640 West Roose-
velt Road, Chicago Illinois 60608. Si su hijo tiene un aparato
para ayudarle a oir mejor, en caso de alglin problema se puede lle-
var este aparato a los centros especiales que se encuentran en
las piginas amarillas de la gufa de tel&fonos bajo el tftulo
"Hearing Aids". Si le interesan mis recomendaciones en cuanto a
la seleccibn de estos centros, puede preguntirselo al terapeuta
de habla y lenguaje o a la enfermera del colegio.

T

~

Se recomienaa leer para completar su informacidn
) /

Molloy, Julia S. and Arlene Matkin. Your Developmentally Retarded
' Child Can Communicate: A Guide for Parents and Teachers in
Speech, Language, and Non-Verbal Communication. New York:
John Day, 1975. f

/
Esce libro esti organizado de tal manera que va desde
los principios blsicos del habla y otros métodos de
comunicarse . hasta las medidas especificas. Es deta-
llado, fhcil de entender y pone &nfasis sobre las me-
didas précticas y rfpidas que pueden llevar a mejorias
notables y decisivas. |

Newcomb, Joyce R. and Carol R. Heitman (illus.). My Terrific Just

for Me Book. Glenview, Illinois: Glenkirk Press, 1977.

Este libro utiliza el concepto de' la comunicacidn to-
tal para presentar sesenta palabras de entre la lista

K de palabras mis usadas por los nifio cuando empiezan a
hablar. Los profesores y los padres aprenden las se-
hales y ayudan a los nifio a aprenderlas también. Como
el libro tiene. formato de cuaderno se puede ir afadien-
do mis piginas a medida que el nifio vaya aprendiendo
mis seNales. \

Para mis informacidn sobre el habla y el lenguaje se puede escri-
bir a:

The American Speech and Hearing Association (ASHA)
9030 01d Georgetown Road .
Washington D. C. 20014
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Reparaciones de aparatos especiales .

¢ Si su hijo usa aparatos especiales (como aparatos para
ayudarle a andar, sillas de ruedas o hierros para las piernas)
puede resultar dificil man. :nerlos_en buenas condiciones y encon-
trar todas,klas piezas necesarias cuando se hayan gastado las ori-
ginales. Si su hijo asiste a un colegio de educacidn especiali-
zada, es posible que el personal.de terapia (que incluye a los
terapeutas fisicos y de ocupaciones y al encargado de reparacio-
nes del edificio) estén preparados pard resolver el problema,
Como este personal tiene a su cargo la responsabilidad de un gru-
po muy grande de nifios que usan aparatos especiales, a menudo es-
tén en contacto con las compafifas que fabrican.y distribuyen estos
aparatos, Los padres de los nifios que no estfin en las glases es-
peciales de los colegios pliblicos son los que tienen problemas
para encontrar a alguien que ‘les arregle los aparatos., Una su-
gerencia es llamar al distrito de educacidn especializada Yy pedir-
les los nombres de los terapeutas fisicos y de ocupaciones que
trabajan para el distritc, Puede usted ponerse en contacto con
los terapeutas y pedirles que arreglen los aparatos de vez en
cuando pagindoles‘ por cada visita, Si no se puede encontrar a
nadie a quien le interese este tipo de arreglos se puzde pedir a
los terapeutas que recomienden a alguien que pueda ayudar, Hay
tres sitios donde puszden encontrar ustedes ayuda. Son los depar-
tamentos de rehabilitacidn de los hospitales, los centros de cui-
dados a largo plazo cuyos nombres encontrarfn al final de este
manual y las compafilas que fabrican estos aparatos especiales,
Estas compafifas les pueden recomendar a alguien que sepa reparar
-el aparato. : .

La nutricibn v

Muchps de los problemas relacionados con el subdesa-
rrollo vienen d¢ una nutricidn pobre. Esta falta de nutricidn
tiene su causa en problemas en comer bien que a su vez est&n cau-
sados por complicaciones fisicas que forman parte del subdesarro-
1llo y medicinas que se toman para controlar los sintomas de inra-
pacidades fisicas. Se han inventado muchos métodos para que los
padres ayuden a sus hijos mientras est&n en casa. Estos métodos .
van desde ajustar los cubiertos para que el nifio los pueda mane jar
a su manera hasta un horarid adecuado de dar los medicamentos y
comidas. Cada tipo de incapacidad trae consigo broblemas especi-
‘ficos de comer, normalmente uno de entre cuatro variedades: no
poder chupar, masticar y tragar; no poder agarrar, falta de coor-
dinacidn de la mano; control del peso y ausencia de informacidn
sobre, la nutricidn de los padres.

La informacidn y los métodos citados .as abajo son so-
lamente ejemplos de soluciones posibles para resolver los proble-
mas} de la gente incapacitada. Si necesita usted m&s informacidn
sobkg métodos mis adecuados para su hijo, se puede recurrir al
terapeuta fisico o el 4e ocupacionas, la enfermera o la profesora
que trabaja en ¢l colegio de su hijo. Si el nifio no esti en nin- .

‘ .




gGn colegio, puede ponerse en contacto con el Lake-McHenry Re-
glonal Program, el programa 0-3 de la Glenkirk Association For
Retarded y el Low Incidence Cooperative Agreement Program del
Northern Suburban Special Education District. Les pueden indi--
car profesionales que les pueden ayudar. Desde luege, tanto su
mécico como su espxialista en nutricidn les pueden ayudar.

-

- Chupar, masticar y tragar

El hecho de no poder mgst}car, chupar y tragar-esté
relacionado con muchas incapacidades. Estos son algunos ejemplos.
Los nifios que tienen 2l sfindrome de Down sufren una demora en su
ritmo de desarrollo que les causa la formacidn tardfa de sus re-
+flejos crales como chupar, Masticar e§ diffcil tar.to para los
nifios afectados por el sindrome de Down como para los nifios afec-
tados de parlligis cerebral, porque cuando ‘les salen sus dientes
les salen mal ‘alineados, Los nifos con par8lisis cerebral tienen
dificyltades para comer, por razones de¢ la falta de coordinacidn
entre los mlisculos de la lengua, los labios y la garganta. Dilan-
tin, una medicacidn que toman algunos hifios epilépticos, hace que
las encias se hincheh y se vuelven‘espbnjosasg'éon lo que comer
resulta “bastante doloroso. Mientras que los nifios autisticos pue-
den recharzar completamente la comida sdlida y.rechazar o terier
niuseas al masticar 7y tragar comidas "menores".

. Si ‘su hijo chupa débilmente; se le puede ayudar a gue
lo-haga con mis fuerza. Lo mejor para estimular la reaccidn de
chupar son las substancias frias y dulces, Ofrézcale agua fria
mezclada con miel, meta un "Q-tip" (un palito con algoddn en los
extremos). dentro de una fruta y frote las encfas y la lengua con
el palito, o se puede poner miel o un puré de fruta encima de un
chupete. Como los nifos son tan distintos entre si es necesario
hacer experimentos a ver qué tipo de pezbn le va mejor. Mientras
el nifioc estd aprendiendo a chupar-con m&s fuerza es preciso reem-
plazar los pezones con oiros que tengan agujeros mis pequefios, pa-
ra que chupe alin con mis fuerza. No se olviden de abrazarle Yy
hatlar con &1. . . .

’ De la misma manera, si su hijo ‘tiene pro;}emas cuando
traga se le puede ayudar .a tragar correctamente. Normalmente
mientras aprenda a chupar irin desapareciendo susifi;ZI%mas al
tragar. A menudo los problemas al tragar existen a glusa de la
posicidn de la lengua y del uso que. haga de ella. ' Su hijo debe
quitar la comida de la cuchara con el labio superior y debe ce-
rrar la beca cuando quiera tragar. Puede mantener su cabera in-
clinada hacia atris pero s6lo como remedio temporal ya que de
" esta manerd su hijo nunca aprenderia a usar la lengua para empu-
jar la comida hacia la garganta. Para ayudarle a tragar se puede
acariciar suavemente el cuello debajo de la barbilla con un movi-
miento hacia arriba o acariciar la cara desde la oreja hacia de-
lante hasta la esquina de la boca.
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En cuanto a-ensenar a su hijo a mastlcar, en esto: pue-

~ den ustedes ayudarle mucho. Su hijo esté preparado. para mastlcar
cuando 81 o ella puede mover la 1engua y tiene ya los dientes
pr1n01pa;es. No obstante la ausencia de estos dientes no debe e-
vitar que intente masticar comida como galletas saladas, verduras

y patatas cocidas y debidamente picadas. Cuando tenga los dientes
principales se le puede porier un ‘pedzzo de comida peduehio entre

_1los dientes de detrés.y moverle la mandibula infericr en direccibn
vertical, esto es hacia arriba y hacia abajo. Ensenele como Mm&s-
tica usted y pdngale un espejo delante para que vea como “lo hace.

Si le meten la comida en ambos lados de la boca altec.ndrido un la-

do con el otros, el nino se acostumbrari a mastlcar con toda la
boca. Siempre es buena idea darle trozos pequefios, de comida para * .
empezar. Se puede 1ir anadlendo trozos més grandes pocd a poco«

Es mis dif i011 aprender a masticar un nifio meyor que 81empre ha
comido purés que un nifio que haya empezado a hacer ejercicios con

la boca a una edad mis temprana. -

Ayude a su hijo a que se dé cuenta de que tiene* boca,
lengua y dientes. Con un espeio delante le puede ir ensefiandc
estas partes de la cara y de l: .oca directamente o mediante un 3
juego. viganie que haga movimicutos como besar, bostezar y soplar
delanté de un espeJo. Ensériele a mover la lengud para que toque
el labio superior, el inferior Vv las esquinas de 1a boca. Si lo
hace bien se puede poner mantuca de cacahuetes o miel como premio %
en estos lugares. Estos ejercicios se pueden practicar antes de
empezar la comida o durante la merienda. . -

Debido a que les duelen las® encias, algunos nifios tie-
nen problemas en cambiar a comldas s6lidas. Quiz& sea necésario
al principio darle comidas puré o.coladas, pero hay que cambiar
a comidas mAs densas cuanto antes posible. A un nifio mas joven le
resulta mAs fAcil aceptar la comida més densa que a uno mayor.
Cuando su hi jo pueda controlar lcs mlsculos de la garganta, la
lengua y la boca, le puede afiadir a su comlda, comida picada y «
mAs tarde comida sb6lida. Si esta transicidn se hace poquito a
peco su hijo se acostumbrari 2 la consistencia mis densa ¥y con un.
poco de prgctlca aprenderi a utilizar estas comidas. Para ahadir
més densidad a su dleta, se le pueden dar bebida a base de frutas.,
-puiposas, como la naranja o zumo de tomate. Al puré se le "puede -
afadir trozos de galleta y fruta. . :

Si se cuida bien, los dientes estarin en meaoreé con-
diciones y se pueden evitar problemas como encias hinchadas o do-
lores que hacen dificil mastha%, chupar y’ tragar. Adem&s de lcs
cuidados que ya homus expllcado en la secnlon d2 Servicios Denta- f
les de este Manual, cdmo nepiilar lcs disntes y usar el hilo es-
pecial, se puede prevenir el/yue los dientes se estropeen evitan- o
do alimentos ricos en almidon y eh azlcar como por ejemplo los -
dulces, bebidas carbdnicas, pasteles, galletas y cereales recu-’
biertos de azficar. Si ustedes comen dulces es mejor comerlos du-'
rante la comida. Los dulces se quedan metidos entre los dientes
0 Se pegan a 1a‘§uperflcle dental donde se transforman ripidamen-
te en Acidos destructivos por las bacterias que existen en la hc¢-
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ca., Si se toman 16s dulces durante la comida, otra comida que se
tome después se llevari el azficar de lz boca. :

La coordinacidn de la mano

El no poder-coger algo y una coordinacidn pobre entre
T ‘la mano y la boca se asocia con muchas incapacidades. A menudo
los nifios aquejados de parflisis cerebral tienen dificultades pa-
. ra comer solos, Si son atetoide el movimiento excesivo que ocu-
- rre durante la comida puede hacer que Se derrame gran parte de
¢ ella, Si el nifio és &spéstico o atfxico como tiene limitado el
movimiento de los brazos, le resulta diffcil comer solo. Otros
ninos con problemas también moirites aunque no tan severos expe-
rimentan'muchas frustraciones con los movimientos entre la mano
L v la boca. )
t * Su hijo podri comer con menos esfuerzo si usa cubier-'
-tos adecuados. Puede usted encontrar instrucciones para hacerlos
. usted mismo o improvisar cubiertos especializados, quiz& su médi-
} co tenga'este tipo de instrucciones, o las tenga el terapeuta
i fisico o de ocupaciones, la enfermera o el especialista én nutri-
cidn. Todo cambio que se haga en los cubiertos debe hacerse ba jo
la vigilancia de estas personas, Por ejemplé es posible que haga
falta afadir a las cucharas, tenedores, cuchillos y tazas trozos
' de espuma o0 un mango de manillar de bicieleta para que se puedan
agarrar me jor estos objetos. Son fitiles las tazas con asas gran-
“vdes ya que se puéde usar toda la mano para cogerlas. Si su hijo
‘muerde las cucharas pueden usar cucharas recubiertas de goma. ILos
platos de pléstico’resultan mis econdmicos ya que no se rompen
f&cilmente. Son importantes los platos soperos ya que hacen mis
< f&cil el esfuerzo de coleccar la comida encima del tenedor o la
' cuchara. Anime al nifio a comer solo tan pronto como 81 le indique
que quiere hacerlo. La meta es conseguir que coma independiente-
mente. Se empieza ayudando a los nifios a que cojan las cucharas
Y las tazas y a que se lleven la comida a la boca. A medida que
. van avanzando aprendiendc hay que ayudarles menos. Si manifiesta
poca fuerza o debilidad en agarrar o alcanzar cosas, Se pueden in-
tentar actividades entre las horas de comer para mejorar la coor-
dinacidn manual. Como ejemplo se puede citar, jugar con arena,
. jugar a-pelota, usar juguetes queé haya que empujar, tirar y Jjuga
con agua en un cubo, con una cuchara y una taza.

. - ' "El control del peso

) Algunas incapacidades est& relacionadas con problemas
: de peso. Los ninos aquejados del sindrome de Down tienen un gas-

to menor des energla comparado con otros nifios de la misma edad y

como consecuencia tienen tendencia a estar gordos., Un nifio con

parllisis cerebral espdstica necesita muy pocas calorias debida

a que los mlisculos .se oponen entre si neutralizando el movimiento.

No conviene que est& gordo ya que esto limita el movimiento afin
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m&s lo que a su vez empeora el problema.. Los nifios que sufren de
parflisis cerebral atixica tambi&n sufren limitaciones de movi-
miento. Como no tienen mucho sentido del equilibrio se caen fre-
cuentemente, y por eso se mueven lo minimo. Poca movilidad quiere
decir que el n;ng\gsifsita comer menos que otros con mAs movili-
dad. .

Si su hijo esti gordo se le puede ayudar a perder -pe-
so. Antes de empezar cualquer dieta para perder peso es aconse-
jable 2ue el nifio pase un examen médico para asagurarse de que
esta pérdida de peso no le hari dafo. Se puede evitar que su hi-
jo gane demasiado peso si se sigue un plan en que haya comida de
cada uno de los cuat-u grupos principales de alimentoss verduras
y frutas, carne, productos derivados de la leche y pan o cereales.
Para merendar se puede comer fruta fresca, verduras crudas, leche
sin grasa, pan tostado con mermeladag de pocas calorias, al%ﬁn
zumo de fruta en vez de bebidas carbdnicas, patatas fritas (del
tipo churrero) y dulces. Su médico o el cspecialista en nutri-
cidn le puede indicar una dieta mis especializada si es preciso.

También es importante el ejercicio apropiado. Anime
a su hijo a que tome parte en actividades que fortalecen el cuer-
po y mejoran la destreza. Existen muchos juegos y actividades
que se pueden hacer en casa. También hay programas especiales
de recreo que ofrecen muchas posibilidades.(ver la seccidn de este
.manual sobre El1 ocio). El especialista en recreo del colegic o
del Park District pueden darle consejos sobre los ejercicios més
adecuados para su hijo. .

Algunos nifios tienen tendencia a estar flacos. Los
nifios aquejados de par8lisis cerebral atetoide sufren de movi-
mientos exagerados, involuntarios que hace que sus necesidades ca-
13ricas sean casi el doble que las necesidades de otros nifios. Hay
niflos que pierden su apetito o se encuentran mal después de tomar
sus medicinas y no comen. El resultado es que nc mantienen un pe-
so normal,

Si su hijo esté flaco hay muchas maneras de ayudarle
a ganar peso. Es esencial que tome comidas que tengan muchas pro-
tefnas. ILos huevos, la carne, las aves, el pescado, las judias y
la leche son todos alimentos ricos en proteinas que pueden incre-
mentar el nfimero de calorias que tome diariamente su hijo y darle
la cantidad deralimentos necesaria para que su desarrollo sea me-
jor. Se le puede ayudar a ganar' peso aumentando el nlmero de co-
midas diarias de tres a cuatro o cinco. Puede merendar a menudo
pero nunca comer de lo que no alimenta. Aplauda los_esfuerzos de
su hijo por terminar lo que tiene en el plato. Un médico o espe-
cialista en nutricidn le ayudari& a planear una dieta que contcnga
més alimentos beneficiosos que le proporcionen. muchas calorias.

Para los nifios que pierden el apetito por causa de los
medicamentos que toman es aconse jable darles la comida principal
o antes de que tomen la medicina o cuando sus efectos sean més dé-
biles. Puede preguntarle al médico que le recetd el medicamento

ERIC | 8




5
79,
o al farmac@utico cuales son las horas mis apropiadas para tomar
las medicinas y para coﬂpr. .

La nutricidn apropiada .

Otra causa de problemas alimenticios entre los nifios
< subnormales es la falta de informacidn sobre la nutricidn adecua-
' da. Los padres deben saber mis sobre las dietas especiales que
existen para prevenir algunas trastornos del desarrollo, ademis
de conocer cdmo debe alimentarse a todos los miembros de la fami-
lia. Siguen mis abajo dos ejemplos de dietas especialef y unas su-
gerencias sobre ¢dmo hacer que a su hijo le resulte agradable co-

mer.,
Los ni%ﬂs que nacen con fenilcetonuria”(PKU) sufren

de una deficiencia’congénita del metabolismo que les impide dige-
rir ciertos alimentos que son .esenciales para su desarrollo men-
tal y emocional. Existe una dieta especial-que hay que seguir
a fin de evitar les peligrosos efectos,de esta enfermedad. A ca-
si todos los nifios se les examina al nacer para ver si estfn aque-
T~ jados de PKU. Si el resultado del test es positivo, emplezan en
seguida esta dieta especial que hay que seguir regurosamente. Se
ha averiguado que es posible que un nifio con PKU tenga que seguir
esta dieta durante casi doce ahos.

Otra dieta creada por el doctor Benjamin Feingold en

1973 es una zlimentacibn totalmente libre de substancias quimicas
aladidas a los alimentos, aditivos, condimentos ¥ preservativos,
como colorantes que se encuentran en algunas comidas. Se supone

< que ha reducido la hiperactividad en algunos nifios que han segui-
do esta dieta.. Desde la intrdduccidn de esta dieta del Dr. Fein-
gold, se han hecho estudios que han comprobado que, si exists una
relacidn entre alimentacidn y comportamiento (como la hiperactivi-
dad), es una relacidn de poca importancia o es una relacidn que se
da solamente en un grupo pequefio de nitios. Las Asociaciones Fein-
gold (Feingold Associations) respaldan esta dieta pero serfa con-
veniente consultar a otras personas sobre esto (su pediatra o es-
pecialista en nviricidn) para averiguar la informacidn actual so-
bre esta dieta polémica., Para hacer que comer sea una experiencia
agradable son necesarios bueno: modales y h&bitos. Los nifios
suelen imitar a sus padres, por lo tanto déles buen ejemplo.
-3

Puede haber dias en que a su hijo no le apetezca co-
mer o nc le apetezcan determinados alimentos. Respete estos de-
seos de su hijo siempre y cuando no le parezcan excesivos. No se
ponga de pie al lado de su hijo vigilandole parz que coma todo lo
que estld en su plato, porque presionarle y prestarle demasiada a-
tencidn puede convertirlo en un nifio maleriado. La hora de comer
podria convertirse en una hora de suplicar, implorar y amenazar.
Si le ofrece comida buena con una actitud normal y el ambiente es
agradable y relajado tanto ustedes como el nifio disfrutarin la co-
mida.
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Si el nifo lo pasa mal, por ejemplo se atraganta o
tiene nAuseas, puede negarse a comer un alimento determinado,
Por la misma razdn puede tener miedo de probar alimentos que no
conoce y rechazarlos. ILa mayoria de los nifios necesitan que se
les anime a que prueben comidas nuevas ya que sin esta ayuda con-
tinuarfan comiendo solamente los alimentos conocidos y faciles
de tragar.

s

VUna manera de darle un alimento nuevo es ponérselo al
lado de una comida favorita suya, en pequeha cantidad. No debe
darle mas de un alimento nuevo a la vez. Con el tiempo su hijo
probablemente aceptari y pedirf una alimentacidn més variada.

Es casi seguro que a un nifio que tenga delante un
plato con mas comida de la que puede comer; Se le cortari el a-
petito. Es mucho mejor darle raciones pequenas al principio y
animarle a que pida mids al terminarlas.

~

La informacidn que hemos dado agqui sobre la alimenta-
cidn es solamente un prificipio. Para estar seguros de que su hi-
jo tenga la alimentacidf para su desarrollo y su salud deben pe-
dir sugerencias a su médico y a su especialista en nutricidn.
También deben consultar a la enfermera, terapeutas fisicos y de
ocupaciones o a la profesora que trabaje en el colegio de su hi-
jo. Otras instituciones gque ofrecen informacidn sobre io que de-
ben comer todos los miembros de su familia son el Women-Infants-
Children Program, programa (WIC) al que estd mencionado en la sec-
cidn de Algunas consideraciones sobre la cuestidn de tener mis hi-
jos y el "Expanded Food and Nutrition Education Program” del Lake
County Cooperative Extension Service. 102 South Sheridan Road,
Waukegan, telé&fono 662-4992. .

1}

{

Se recomienda leer para completar su informacidn

—

Pipes, Peggy L. !lutrition in Infancy ard Childhood. Saint Louis,
Missouri: C. V. Mosby, 1977

Este libro ha sido escrito para estudiantes de las
ciencias de la salud. Incluye informacidn tedrica so-
bre la alimentacidn e informacidn-sobre los factores
que hay que considerar cuando se evalltan las dietas de
los nijos, desde la infancia hasta la adolescencia.
Los dos Gltimos capitulos tratan de la alimentacidn de
l1os nifios con retrasos del desarrollo y del contrcl
del comportamiento del nifo cuando come.




Asesoria psicolbgica familiar

. Cuando se espera la llegada de un beb&, la familia
normdlmente esti entusiasmsda. -Los padres piensan en quéd nombre
le pondrfn, hablan con sus amigos, le preparan una habitacién, a
hacen mil cosas més que expresan-su alegria. Algunos padres, que
quieren saber,mls sobre crios, leen libros sobre ellos (como el
libro de Benjamin Spock Baby and Child Care) o buscan m&s infor-
macidn' en otros sitios. ~Pero a pesar de desear con todo SU cora-
z6n tener un nifio, a pesar de haber lefdo mucho sobr# crfos, hay
cosas gara las cuales los padres no estin preparados. Saber que
un _beb® llora no es lo mismo que pasarSe la noche en vela con un
nifio 1lorando. Ia llegada de un beb® cambia el estilo de vida de
los padres, incluso algo tan sencillo como ir a la tienda de co-
mestibles puede ser molesto si hay que llevar al bebé también:

El crfo puede afectar las relaciones entre los miembros de la fa-
milia. Por ejemplo, el marido: o un nifio mayor puede estar celoso
cuando ve la atencidn que recibe el beb&. . Hay otras cosas, de
relativa importancia que los padres no saben hasta que ha nacido
‘el bebé. Estas cosjtas traen consigo un.elemento &spero al mundo
maravilloso que los padres hahian ‘esperado. Desde luego, esto no
quiere de¢ir que por eésto amen menos al crfo._ ‘ -

Si uno piensa en todas las frustaciones que unos pa-
dres corrientes 'sienten cuando deben abandonar sus suefios, se
comprenden mejor las reacciones negativas de los padres de un
nifio con-trastornos en su ‘desarrollo. Ademis de encontrarse coa
todo d0 inesperado como les ocurre a todos los padres, tienen que
afrontar una situacidn especial tambidn. Es duro para los padres
de un beb@ recifn nacido y con trastornos en su desarrollo inten-
tar continuar sus actividades diariag, como ir a vrabajar y cui-
dar la casa, cuando por dentro estfn tan confusos emocionalmente
hablando que es muy diffcil funcionar.

Aunque cada padre tiene sus propias reacciones, exis-
ten igualmente reacciones comunes a todos los padres que se en-
cuentran en esta situacidn. Seglin Ken Moses, un psicdlogo del
NorthiShore, la mayorfa de los padres pasan por cinco estados en
este proceso doloroso, El primer estado es el de NEGACION. Du-
rante este estado, los padres, totalmente ignorantes de la inca-
pacidad antes de que naciera el nifioy rechazan aceptar su impacto
© la imposibilidad de volver atrfs. Brindarles informacidn ayuda
a que los padres comprendan mejor; mientras se van informando Zo-
bre su situacidén con la ayuda de médicos y otros padres, es posi-
ble. que lleguen a aceptarlo mis fAcilmente.

# El segundo estado es el de la CULPABILIDAD. Los pa-
dres pueden pensar que la incapacidad es un castigo por algo que
hayan hecho en el pasado. A veces piensan que la incapacidad vie-
ne de algo que han hecho o que les pusd. Puede ser que pidan una
explicacidn médica a un médico. Si sus preguntas son m&s bien
espirituales ir&n a un sacerdote o a un pastor. De hecho, el

»
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Waukegan Development Center incluye a un sacerdote o pastor entre
su personal,

Durante el tercer estado, la DEPRESION, los padres se
castigan a si mismos. No son capaces de admitir que son bisica-
mente unos buenos padres que hacen todo lo que pueden para ayudar
a $u hijo. Este sentimiento de frustracidn les puede llevar, a
los padres, a castigar comiendo o bebiendo demasiado o confiando
en tomar medicinas..

El de‘la IRA es cuarto estado. Una manera de ali-
viar el sentimiento de impotencia ante la desgracia, es hacer da-
fid a una persqna inocente como sl esposo, la esposa o a un nifo.
Hacegp dafio a otra persona, a si mismo, o tener miedo de hacer da-
Tio otros son reacciones normales, que ocurren también en familias
sin nifios con trastornos en su desarrollo. En el 4rea metropoli-
tana de Chicago hay un nfimero de tel&fono (312-463-0390), que es
el Parental Stress Service (Asesoria de Tensidn ‘Paternal), donde
‘trabajan 24 horas diarias., Ellos le escucharfn si.ustedes quieren
hablar con alguien ¥y si necesitan mfs ayuda les pueden dirigir al
sitio adecuado. No debe avergonzarse por el hecho de estar .con-
trariado y todos tenemos atagues de ira de vez en cuando y es mis
peligroso almacenar estos sentimientos de ira que dejarlos salir
lentamente.

El quinto y Gltimo estado-es el de COMPROMISO. Los
padres mantienen la gsperanza de que la incapacidag desapareceré
si ellos hacen alin mfis sacrificios (de tiempo, de dinero).

El proceso de pesadumbre termina una vez los paares
reemplazan sus ilusiones con esperanzas realisticgg. Aceptan al
nific como una persona e intenta ayudarle %}alcanzar su potencial
midximo, sea lo que sea.

Este doloroso proceso es agotador ‘para los padres.
Es m&s fAcil para los que tienen el respaldo de gente que les apo-
ya y les escucha. )

Si ustedes pasan pcr este mcmento doloroso, sus fami-
lizres y amigos les pueden ayudar a cor plazo. No obstante, es
posible que ustedes piensen que ellos n6 pueden comprender comple-
tamente lo gue ustedes est&n pasando, pgor el simple hecho de que
ellos no tienen nifics subnormales. Por esta razon es posible que
ustedes quieran formar parte de un grupo de gadres, conectados )
con el colegio de su hijo. Los padres de ninos con trastornos en
su desarrollo, mayores que el suyo, han pasado por muchas de las
experiencias que ustedes estén vivienrndo, y por eso, les pueden
ayudar. Pueden intentar responder a sus preguntas sobre cosas co-
tidianas, como por ejemplo donde encontrar un o una "baby-sitter"
o sobre su propio comportami=mmpto hacia el nific. Es posible que
ustedes se pregunten a veces 31 nadie m&s se irrita por problemas
de poca importancia, como por ejemplo, cuando se derrama la leche.
Los padres due ya se han encarado con estas situaciores, les pue-
den tranquilizar.
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También existen preocupaciones sobre asuntos mis im-
portantes que llegar al final del dia., Hay que planear el futu-
ro del nifio, y pensar en las posibilidades de una residerncia y de
la ensehanza. Ustedes se preguntarin sobre el nivel de inteligen-
cia y el potencial de las habilidades del nifio. En a2l colegio
encontrarin a gente que les Pueden ayudar con estas cuestiones,
como un profesor, una enfermera o un asistente social. Son gente
que conocen personalmente a su hijo adem@s de tener experiencia
trabajando con nifios con trastorros en su desarrollo y estén al
tanto en cuanto a los recursos del &rea. Ustedes pueden hablar
con ellos sobre las esperanzas_que tengan y las frustraciones gue
sufran, a pesar de haber mencionado ya estas cuestiones en el gru-
Po: de padres,

El deseo que tenga el gersonal del colegio de hablar
con los padres puede variar. Habri algunos que Jo considerari
como parte de su trabajo, mientras otros les pasari una factura
para una consulta individual y pProlongada, Los asistentes so-
ciales son a menudo fuentes de informacidr. sobre el futuro ya’
veces organizan grupos de padres que conversan sobre estos pro-
blemas y hacen preguntas. De hecho, uno de los fines del perso-
nal del colegio es el de facilitarles su tarea dindoles informa-
cidn. Las decisiones, claro est&, que salen de esta blisqueda de
informacidén y de estos contactos, %gs corresponden a ustedes' y
son ustedes los que deben tomarlas.” No les dejen que les presio-
nent a tomar una decisidn simplemente porque ellos tengan una opi-
nidn sobre wna situacidn o asunto,

Aunque es importante estar en contacto con el colegio
de su hijo, quiz& ustedes prefieran hablar con un consejero pro-
fesional. Ia ventaja de hablar con un conse jero profesional es
gue el contacto con ellos esti limitado a las citas en sus ofici-
nas, no se sale con ellos, como es posible que hagan con los pa-
dres de otros nifios con trastornos en su desarrollo, ¥ no les ven
al recoger a su hijo en el colegio. ILas Xelaciones entre ustedes
¥y el consulto terminan en cuanto ustedes shlen de su oficina (o

do €l se va de su casa) ya que .usted gabe que no hablarin con
-nadieNsobre su caso.

~

tedes

H&y algunas cosas que hay qué tener en cuenta si a us-
es interesa hablar con un conse jero profesional. Para em-
pezar,| es posible que les presente una cuenta de sus honorarios.
Puede ger cualquier cantidad entre que sea gratis, hasta 50 ddlares
por ses@ibn. En algunos sitios cobran por sesidn, en otros cobran
por sempgna O después de un plazo mis largo si se trata de sesiones
en grupp. Antes, o en el memento de solicitar hora para la prime-
ra consilta, deben preguntar cufnto costarid y cuanto tiempo dura-
ri., Ader ngan en cuenta que como en Illinois no hay regla-
mentos especiale Jbre-Quién puede practicar como conse jero,
cualquier persona puede at{ollarmarse consejero familiar. Es me-
jor que pidan a personas que tengan experiencia en ayudar a otros,
como un sacerdote, pastor, psigdlogo, psiquiatra, enfermeras o
asistentes sociales, que les digan nombres. Hay listas de nombres
en las pAginas amarillas de la lista de teléfonos, bajo los titu-
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los de "Marriage and/Family Counselors", "Psychologists”, "Cli-
nics" y otros semejan¥es. Pero es mis seguro si piden uno de
estos nombres.a su m§dico de cabecera o al personal del colegio.

Al concgrtar una cita, ademis de preguntar lo que
cuesta y cufnto dugfarf, pregunten qué informaci’a deber. llevar.
Como normaimente en la primera entrevista querrfn conocerles,
ustedes deben preparar una historia de la familia, una lista de
sug preocupaciones y de los planes que tienen que a.ustedes les
interese que salgan en la conversacidén. No se olviden de que
es una sesidn donde tambiZ%n ustedes .conocerfn al consejero. Si
no les cae bien siempre pueden empezar otra vez con otro. No
tengan miede de interrumpir o preguntar. $Si les parece que el
conse jero no se hace cargo de sus necesidades y no les puede a-
yudar, no pierdan tiempc ¥ dinero consultando a esta persona.

§ Es dificil preveer lo que pasarf durante las consul-
tas. Depende en parte, de sus necesidades y en parte de la fi-
losofia del consejero. Frecuentemente el consejero pedira la
presencia de toda la familia. A vecés el consejero querrd tener
conversaciones con los hermanos y hermanas, si los hay o con uno
de los padres a solas. En general el consejero busca captar la
situacidn en su totalidad. Incluso a veces las sesiones tendrén

~lugar en su casa en vez de en el consultoric, ,

Cada consejero tiene su perspectiva personal sobre
la terapia. Al oir la pala:cz terapia, ustedes sin duda pensa-
rfn en la conversacidn estereotipada de psiquiatra-y-soff, que
puede existir de veras. Pero es ms corriente la terapia en la
que la conversacidn entre el consejero y’'los clientes tiene lu--
gar estando todos sentados en sillas, cara a cara. De vez en
cuando el consejero les puede pedir que representen una situacidn
0 episocGio determinado que les moleste O que esposo y esposa asu-
man el papel del otro en una situacidn determinada.

El consejero decide el enfoque de la terapia. Algu-
nos asesores prefieren resolver problemas cotidianos primero,
mientras otros prefieren empezar con las circunstancias gque xo-
dean sus inquietudes. O0tro grupo de consejeros preferiran em-
pezar concentrandose en su pasado.

Cuando vayan a hablar con el asesor es posible que
ustedes y 81 se pongan de acuerdo en cuanto a los fines de la
consulta. Una meta podria ser que cada miembro de la familia
comprenda lo que tiene que hacer para vivir 'cada dia con el ni-
ho. Otra meta podria ser el decidir sobre el tipo de colegio o
institucidn en donde poner al nifio. Otra, que podria ser el ob-
jeto de la consulta es cbmo ayudar al nifio a que desarrolle su
miximo potencial; es una meta que a veces requiere que ustedes
aprendan métodos especificos para practicar en cas, (por ejemplo,
como ayudar al nifio a aprender a usar el retrete).

Una vez hayan ustedes empezado a entenderse a ustedes
nismos, como resultado de sus charlas con el consejero, pueden

J0
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empezar a tomar decisiones en cuanto a su hijo incapacitado.

Ya que habrén hablado sobre las esperanzas realistas que pueden
abrigar, pueden empezar a planear las actividades y la educacidn
de su hijo. 8i deciden cujdar al nifio en, casa, tendrfn la infor-
macidn y los récursos nece¢sarios. También podr&n beneficiarse

de las peliculas y otro material didictico que les ofrecen las
instituciones nacionales que se ocupan de los nitius con trastor-
nos en su desarrollo. Estan en el directorio. Si se queda el
nifio en casa, ustedes estarfin probablemente incluidcs en una ac-
tividad que intente educar a la comunidad para que la gente' ten-
© ga una actitud positiva hacia los nifhos incapacitados. Si uste-
des deciden poner a su hijo en manos de una residencia especiali-
zada, tendrin la seguridad de que han estudiado todas las opcio-
nes con un experto y que el nihio estd en el mejor sitio posible,

Se recomienda leer para completar su informacidn

- .
Noland, Robert L. Counseling Parent of the Mentally Retarded.
Springfield, Illinoiss Charles C. Thomas, 1970.

Es un libro dividido en seis partes que trata espe-
cificamente sobre cdmo ayudar a informar a los padres
de niflos subdesarrollados. Las seis partes son: (1)
el tema de ayudar a los padres en general, (2) la pri-
mera entrevista con losppadres, (3? consultas en forma
de grupo, (4) cdmo trabajar con la familia entera y
donde poner al nifio, (5) consultas con sacerdotes o
pastores y (6) consultas sobre cuestiones genéticas.

Schrieber, Meyer and Mary Feely. Siblings of the Retarded.
Publicado por la National Association for Retarded Citizens
P.0. Box 6109, 2709 Avenue E East, Arlington, Texas, 76011.

Se trata de un informe basado en unas sesiones de tra-
bajo realizadas en Nuevz York con hermanos adolescen-
tes de ninos incapacitados.
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El ocio

Hay muy poca gente que tenga tanto tiempo libre como
las personas con trastornos en su desarrollo. Este tiempo libre
lo tienen'por fuerza por su condieidn y por la falta de oportu-
nidades para trabajar y jugar. ELl tiempo libre ocupa una parte
importante de sus vidas. Si saben planear y usar su tiempo libre
de manera eficaz pueden evitar una vida aburrida y sedentaria y
experimentar una vida de mis vigor y de hdbilidades artisticas,
recreativas y sociales mis desarrolladas.

Actividades en el seno de la familia

, La casa es el lugar ideal para aprender a usar de for-
ma-eficaz el tiempo libre. ILas actividades recreativas que tienen
lugar en familia pueden ensefidr a su hijo conatrastornos en su de-
sarrollo a 'usar de manera constructiva su tiempo libre. Esas ac-
tividades en las que el nifio demuestra aptitud pueden llegar a
ser una aficidn o "hobby" de toda la vida o una vocacidn cuando
sea mayor. Por ejemplo, la actividad de cuidar el jardin puede
convertirse en un empleo ern un invernadero o en un semillero. Al-
gunas de las organizaciones nacionales de padres publican folletos
y libros pequefios sobre diversas actividades que la familia puede
llevar a cabo con el nifio incapacitado. .

Si se les supervisa y se les da instruccidn correcta,
la mayorfa de los nifios incapacitados pueden alcanzar un nivel
de competencia en alguna actividad. En las actividades en que
participa toda la familia (por ejemplo, cuidar el jardin, nadar,
golf, balénvolea, jugar a bolos, hacer camping, mec&nica del au-
tomdvil, pescar o patinar) el nifio puede aprender las nociones
b&sicas poco a pocu. Por edegglo, en vez de enseflar al niho in-
capacitado como cuidar un jardin y darle un jardin para que lo
cuide &1 enseguida, se le puede ir ensefiando despacito. El pri-
mer paso consistiri en enseharle cdmo usar algunas de las herra-
mientas con las que se cuida un jardin. Después se le puede en-
seflar a regar y a quitar las malas hierbas, E1 nifio debe ir a-
prendiendo mientras ayuda a culdar el jardin de su familia. Cuan-
do haya aprendido bastante se le puede dejar cuidar su propio
trozo de jardin. Aunque este proceso puede durar todos los meses
de crecimiento de las plantas, el nifio puede usar sus aptitudes
para cuidar plantas dentro de casa tanto.como fuera en el jardin.
Cuando sea mayor, si un dfa vive aparte de su familia, podri ale-
grar su casa con flores y plantas,

Ademis de los deportes, juegos y otras a-"ividades

_que pueden interesar a su hijo, le conviene hacer e, .cicio dia-

riamente. Puede usted enterarse de los ejercicios apropiados po-
niéndose en ccntacto con el profesor de gimnasia del colegio de
su hijo. Este programa de ejercicios debe empezar con pesos muy
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ligeros que ir&n aumentando de peso con el tiempo. El terapeuta
fisico o el m8&dico de cabecsra le pueden recomendar lcs tipos ¥y
duracidn de estes ejercicios.,

Hay programas pliblicos y privados que se especiali-
zan en actividades para los incapacitados donde ustedes pueden
conseguir varias ideas y t8cnicas Gtiles para distintas activi-
dades recreativas. Tambi®n ofrecen actividades en sf especiali- ¥
zades para familias con un nifio incapacitado. Se paga para tomar
parte en estas actividades, pero hay que tenes en cuenta que pue-
den brindar filicidad y habilidades a su hiio cuando participe en
ellas y usted no lo encortrari tan caro.

. , oF
Prezramase especiales de recreo C
’ Los distintos parques ofrecen rormalmente una selec-

cidn muy amplia de programas de recreo. No todas las comunidades
del Condado de Lake incluyen una asociacibn de programs especia-.
les, pero la mayorfa sf lo tienen. Se pueden encontrar las tres
asociaciones recreativas del condado en el gr&fico que aparece

- al final de esta seccidn.

La mayoria de las asociaciones recreativas ofrecen
cuatro tipos de clasess el arte y los trabajos manuales, lo3 de-
portes, los clubs sociales y los acontecimientos especiales (por
ejemplo, campamentos de verano, .fiestas y camping de dos iias).

Ta seccidn de arte y trabajos manuales incluye actividades tales
como trabajar con madera, fotograffa, baile, mfsica y otras mane-
ras de auto-expresidn. Algunos de los deportes que se puede en~ -
contrar en estos programas son: la natacidn, la gimnasia, patinar,
tenis, el balcncesto y jugar a bolos. Ia creacidn de unas técni-
cas especiales de entrenamiento hacen posible que casi todos los
deportes sean adaptables a las capacidades especificas de su hijo.

Los clubs sociales pueden ser una manera muy buena de que su hi jo

esté en contacto c¢én otras personas ¥ para que haga amigos. Los
acontecimientos especiales se organizan en los centros de recreo

o bien un grupo de jdvenes 0-'adolescentes van juntos al c.iné, al
teatro, a partidos profesionales o a bailes. Estos acontecimientos
especiales le dan a su hijo la oporitunidad de estar en contacto

con un mundo mayor, oportunidad que no tendrfa si no hubiera par-
ticipado en ellos., Finalmente, estas asociaciones también ofre-
cen campings de dos dlas y campamentos, de verano Que duran de un
par de dias a dos semanas. j :

Bl costo de estas acti#ida es depende de cada asocia-
cidon y de cada programa. Si el digptrity de parques de su pueblo
es miembro de_una asociacidn recrgativa pecial, los c¢- tos pue-
den ser pequenos. Gracias a un acuerdo entre los dos, ..gunos
difstritos dejan que gente de otro distrito, que carece de progra-
m3s especiales, se matricule en una actividad particular que ofre-
sin que haya que pagar la cuota de los que no viven en ese
ito. Se puede pedir informacidn a su departamento de recreo
espectal. También se puede llegar a un acuerdo con su departa-
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mento de recreo especial para que les conceda una beca 0 un pre-
cio especial reducido, para usted, si cree que hay motivo.

: Si viven fuera de un distrito recreativo especizl es
posible que tengan que pagar la cvota de los que no viven dentro
de los 1imites de este distrito para cada clase a la que asista
su hijo. Si su distrito de parques no es miembro de un distrito
recreativo especial, se puede solicitar que se haga miembro. Si
recibe dinero del gobierno federal, tiene lia obligacidn de faci--
litar programas de recreo para toda la gente que vive all4.

4

. .
Programas privados

Tambidn existen grupos privados que tienen actividades
especiales para los incapacitados. Muchos colegios tienen, entre
sus alumnos, miembros de un grupo "scout". Tienen actividades y
reuniones después del colegio. Su hljo se puede hacer socio de
" uno de estos grupos o de un grupo "scout" para nifios incapacitados
si éxiste uno en el colegio. Como &l "scoutihg" incluye a menudo
a los padres como lideres o ayudantes, es una manera muy buena
de hacer algo con su hig:, fuerd de casa. Si no puede encontrar
un grupc "scoui" en su 2veca qué le satisfaga, las Juntas de orga-
nizadores catalogadas al final de este manual les ayudarén &, empe-
zar un grupo "scout" en el colegio de su hijo, o si no, en su igle-
sia o en una organiszacidn del vecindario. Si .2 interesa llame
a su junta local. N -

Frecuentemente, los YMCA y YWCA ofrecen cursos espe-
cialmente creados para la gente incapacitada. Puede "usted encon-
trar a varios en la lista al final de este manual. ILa mayoria
les ayudaridn si no tienen ya un programa para los incapacitados.

Hay tres programas interesantes gque son exclusivamen-
te para la gente con incapacidades. Uno se llama Friends of Hand-
capped Riders, (FHR), (Amigos de los jinetes incapacitados). El
FHR acepta principalmente a nifios con incapacidades fisicas, pero
también acepta a nifios con otras incapacidades, para Su programa
de terapia mediante montar a caballo. La investigacidn ha indis
cado que montar a caballo aumenta el equilibrio y la coordinacidn
en nitios de este tipo. Algunos distritos recreativos especiales
tienen progr-mas de montar a caballo en conexidn con e’ FHR. Si
esto no es asi, se puede pedir a la asociacidn recreativa especial
que matricule a su hijo en este programa. '

Otro programa recreativo que es muy interesante es el
Center for Enriched Living (Centro para una vida mas rica) que
proporciona recreo y contactos sociales para adultos moderadamente
incapacitados., Como las clases de los distritos recreativos espe-
ciales son mAs bien para nifios en edad escolar, aunque es verdad
que comienzan a darse cuenta de las necesidades de los adultos in-
capacitados, el Center for Enriched J4ving llena este vacio.

Cuidar un jardin puesde ser,un hobby para toda la vida
o una vocacidn viable. Con muy poco dinero ¥ un minimo de habili-
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dad los nifios con trastornovs en su desarrollo pueden hacer crecer
Y plantar flores y verduras. £l Botanical* Gardens del Chicago
Horticultural Society (Jardines bot&nicos de la Sociedad de hor-.
tacultura. de Chicago{ ofrece visitas con guia y tambi®n clases
sobre los distintos aspectos de cuidar un jardin. Con .su hijo
puecen .ustedes empezar a cultivar un jardin o huerto durante el
verano y plantas que crecen dentro de casa el resto del aho.

Programas de verano

Con’ la llegada del verano, su hijo %iene de uno a
tres meses de vacaciones. Durante el verano e fun momento ade-
cuado para que usted y su hijo no se vean tant®. Muchas organi-
zaciones tienen campamentos de Verano prar nifios incapacitados,
Pueden matricularle normalmente en primavera aunque existen cam-
pamentos donde hay que reservar plaza ya en el otofio. Puede que
Su asociacidn recreativa especial est® relacionada con un campa-
mento de dia o de residencia, Se puede pedir,una lista de campa-
mentos de verano en Illinois y en todo el pals a Easter Seals, la
I1linois Association for Retarded Citizens y a2 la National Society
for Autistic Children. Si a un grupo de padres les interesa or-
ganizar® su propio campamento de verano y estén-conectados con un
colegio o una iglesia, hay muchos campamentos que se algquilan,

Se recomienda leer para completar su informacidn
~~

«

Coxon, Margaret E., Gardening as Therapy. Technical Bulleiin No.
5+ Lo publica el Office of the Bétanical Garden, 6501 N. W.
Marine Drive, The University of British Columbia, Vancouver,

British Columbia, Canada, V6T 1W5. 1978. Su precic es $4.25
‘mds franqueo, : .

Es una guia que ensefia a los padres y a los profeso-
res, que no son expertos en plantas y jardines, cdmo
preparar una clase sobre cultivar plantas y cuidar
jardines para nifios con trastornos en su desarrollo.
Los diez capitulos contienen todo un proyecto .para
empezar un jardin en primavera. Buenas ilustraciones.
Puede que slgan mas vol(menes., T
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Servicios a nivel de la comunidad . .

*
£ s
b

d Existen por todas, partes; docenas.de agencias de ser- -

vicio social, clinicas, grupos religiosos, universidades, centros
médicos, organizaciones de servicios, bibliotecas, oficinas esta-
tales y grupos espontineos. Muchos proporcionan servicios para -
ayudar a las familias con nifios con tgastqrno§ en su desarrollo.

Como casi la.totalidad de los servicias comunitarios
sufren’ de una inestabilidad de persona, la primera persona con
quien usted tenga contacto puede ‘saber poco. /Se recomienda que
usted apunte todos. los contactos que usted tenga con'la fecha,
nombre de la agencia, nombre de la persona con quien_habld y la
informacidn conseguida. Esto le serviré-m&s tarde s? usted tiene
que ponerse -en ccntacto con esta agencia otra vez. Se puéde con-
siderar tener mucha suerte el poder resolvdr su problema con una
sola llamada telefdnica. A menudo es preferible enterarse de

varias alternativas para asegurarse de que la ayuda seri la mejor .

posible para sus necesidades par‘ticulares. (Ver la seccidn sobre
"Para los padres que tienen-hijos en un programa” para unas ideas
sobre como seleccionar programas). ’ i .
Solamente usted sabe si la ayuda que recibe es la a-
yuda que le hace falta. Si no estid satisfecho, pida hablar con
otra persona. No se olvide de pedir a la persona que no le pueda
ayudar que le refiera a otra. Hable con gente de sitios distin-
tos, como organizaciones de padres y colegios. .

K}

Servicios de referencias

Algunas organizaclones, por ejemplo, United Way, the
Epilepsy Foundation of America y Catholic Charities (Caridad Catd-
lica), tienen, como uno de los servicios que ofrecen, listas con
informacidn y referencia éspecificas. Si usted estid en contacto
con alguien que ne puede ayudarle, en &stas y otras agencias, -pida
a esta persona que consulte el directorio llamado: Human Services
for Lake County People (Servicios humanos para las personas del
Condado de Lake) publicado por el Lake County Comprehensive Em-
ployment and Training Act (CETA) Program. )

ol Un servicio nuevo que”esti funcionando en todo el es-
tado es el Family Support Unit.(Unidad de apoyo familiar). (El
servicid del Condado de Lake esti ubicado én Countryside). Se
espera que las Unidades de apoyo familiar se conviertan en el cen-
tro de todos aquellos serviclos y programas para .personas con
trastornos en el desarrollo que estin relacionados con la familia,
con llevar una vida independiente y con la comunidad. ILas metas
de la Unidad incluyen la identificacidn de recursos actuales de

la comunidad. Donde encuentren mecesidades no cubiertas por nin-
gln servicio, la Unidad tiene la responsabilidad de crearlo. °

~
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: Los nlmeros de teléfsﬁg donde usted puede pedir ayu-
da’ en un momento de, crisis (hotl s) ‘pueden serle Gtiles.  Por
eJemplo Connection, una agen01a que da conseJqs Yy referehcia por
teléfaono, ub;cada en Libertyville, propor010na informacidn a todo
el mundo, sea cual sea el tipo e crls;s. Es probable que usted
se entere de otros servicios telefdnicos de crisis. Uno debe
guardar los nfimeros de estos servicios cerca del telefono, por si
acaso. . . )
. ;- . .
. £ r -
1 b . 4.

Los cuidados de los nihos ¥ la compaﬁia

Encontrar un "baby sitter" en quién pueda confiar es
'dificil para todo el mundo. Las necesidades de un nifio con tras-’
tornos en su desarrollo le puede causar problemas espe01ales. gi
tiene suerte, los miembras de su famllla, am1gos ¥y pa entes pod-:
" rén euidar a su hijo.- No obstante hay momentos cuando que se
necesita o se desea es ayuda exterior. Hay personas-<que tienen
1bs, conocimientos espe01ales necesarios para pdoder trabajar.y
estan erf contacto kon ninos con, trastornos en su desarrollo, por
e jemplo, voluntarigs y empleados en colegios de educacidn espe- .
clalizada, programds de recreo esPe01al y programas de educacidn
religiosa especializada. Los estudiantes de ensefianza superior,
o loz que estin especializfndose en la educacidn de personas con .
trastornos en el desarrollo en universidades-que ofrecen cursos
en este campo, son personas éntre las gque pueae encontrar a al-
gulen que le.ayude. Puede ponerse en contacto con las organiza-
ciones de‘servicios o los gobiernos estudiantiles de los colegios
y las universidades; puede colocar anuncios en los-sitios indica-
dos en;estos centros.

-

P . . s

Cuiéados temporales . . .

~

N . Los cuidados temgorales o cuidados de resplro (pausa)
son culdados de corta duracidn de un adulto, nifio o bebé& con
-trdstornos en su desarrollo. Los culidados temporales pueden ser
itiles si usted quiere tomar unas vaca01qpes, se encuentra en una

\ crisis o simplemente necesita un respiro de la tensiodn d1ar1a
causada por cuidar a su familia. En este  menment s CULdadOS.
temporales es una de las necesidades mis 1mpor ntes ho cubiertas
por un servicio. Usted puede .trabajar con un grupo para ayudar a,
que la Unidad de apoyo familiar haga realidad este servicio para
todo él con?ado. ‘ . L e

) Existe un programa de culdados temporales en Glenview,

Condado de Cooﬁ mediante la Glenkirk Asscciation for the Retarded.
Los e=pe01allstas en cuidados temporales tienen un certlflcado Y.
los conocimientos especiales necesarlos.para cuidar a un nifio con
trastornos en su desarrdllo en su propia casa. Este servicio de
cuidar pifios en su propia casa se puede contratar para menos de

24 horas o para un periodo de. dos semapas. Existen también domi-
cilios autorizado$ para cuidar a su hlJ‘ temporalmente si fuera
necesario que lo$ cuidados sean fuera de su casa.
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Ayuda doméstica/Ayuda médica en casa
. - ) [

_Es facil creer que uno es capaz de hacerlo todo, siem-
pre. Es probable que usted necésite ayuda doméstica o ayuga para
cuidar a su famiiia, especialmente si uno dg ustedes cae enfermo.
Los Community Health Nursing Services (Seryicios de cuidados sani-
tario@%gggla comunigad) del Lake County Health-Départment ofrecen .
visitas a%ddhicilio para darles consejos sgbre salud familiar, y

servicios para lds madres embarazadas, bdbés recidn nacidos y ni-"

Nos en edad pre-escolar o escolar. -Otra agencia dentro del Lake
County Health' Department,'el Home Health Services, proporciondn -
servicios de cuidar a enfermos, terapia y ayuda sanitaria domés- _ .
tica. Algynos hospitales y agencia privadas ofrecen servicios 'K
similares.” Conviene enterarse de las distintas posibilidades de _
antemano., . . !

. . Es mucho mis dificil encontrar serwvicioés cemunitarios
que manden a alguien a su casa a ayudarle con las tareas domésti-
cas. La mayoria ‘de la gente que necesita a e este tipo
tienen que pagar a una persona, por su cuerta. .Se puede llegar
@ un acuerdo a corto a largo plazo con otyos padres. Por- e jemplo,
se puede intercambiar servicios de "baby-sitter" o formar un gru-
po que, trabajando todos juntos, vayan de casa en casa haciendo
las tareas domésticas de cada miembro-o haciendo las re araciones
que haga falta. Las agencias locales de servicios podrlan quizi
localizar a alguien que estuviera, dispuesto .a-z2yudarle. Si usted
“ino tiene,éxito en encontrar informacidn sobre este %ipo de ayuda
en su comunidad, plede ponerse en cohtacto con: National Council
for Homemaker/Health Aide Services, Inc.,, 67 Irving Place, New
{YOI‘}{, N.Yu’ 10003| - ) K

. 4
Su hijb;y la ley

El mejor comento para que sus hijos conozcan a la
policia es mientras son jovenes. Muchos departamentos de la po-
licia. tienen programas para ayudar a los nifios a conocer el tra-
bajo de sus miembrés. Cuando su hijo'sea mayorcito, 8l o ella de-
ben andar solos por su vecindad y comunidad. Quiz& les asuste,
pero ser demasiado protector impediri el desarrollo normal .de su
hijo. Usted y su hijo estarin mis tranquilos’ si han establecido
un contacto amistoso con la policia, - -

Crear un contacto amistoso con la policia requiere un
esfuerzo en ambas direcciones. Su organizacidn de padres puede
ser efect.va. Cada policla necesita conacer las necesidades es-
peciales de las personas con trastornos en su dgsérrollo ¥y esto
se puede llevar a cabo mediante mitines entre la organizacidn de

padres y la policila.: Por ejemplo, una persona con par&lisis cere-

bral puede parecer que estl borracha o alborotada. No es necesa-
riojllamar a una ambulancia cada vez que una persona epiléptica
tiene un ataque; en cambio, conociendo cdmo.tratar los ataques,

&
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se le puede ayudar.a descansar sin pellgro. La actitud oficial, ’

en cuanto a las personas’con oligofrenia responsables de infrin-

gir la ley, debe sep consecuente, Los delitos menores (como ha-

cer una falsa alarma de incendio) y las transgres1ones mis serias

(robar en una tienda) pueden ser actos realizados para llamar lai”me“

atencidn o. por falta de criterio. Estas transgres1ones no . deben

ignorarse, pero ni la persona afectada ni la comunidad sacarin

ninglin beneficio deuque el castigo sea demasiado duro. .
RO

[N . .

.. El transporte B ; ' L ' . : \
. ' El Reglonal Transportatlon Authority ofrfece un progra-
ma.de tarifas reducidas para los invAlidés. EL apllcante y un mé- -
dico o psicdlogo deben llenar los formularlos para probar su eli-

”‘ﬁaﬁ glbllldad. v . .’ ) . .

1 1 1

- ’ Para que su hlJO ilegue a la mixima autosuficiencia
debe prepararle habistuindole a usar el transporte pliblico cuanto
' antes- posible. rPuede dejar el carro en el garage y usar transpor-
' te pﬁbllco para 1r4de compras.,

. .
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Los planes econdmicos

-

La_ecpnomia doméstica es una preocupacidn importan-

te en_la mayoria de las familias y las necesidades especiales de
un nifio con trastornos em su desarrollo pueden hacer que esta ‘pre-
ocupacidn sea més’ aguda. . Mediante una planificacidn cuidadosa,
combinada con servicios gubernamentales Y privados, se puede re-
ducir el costo de criar a su hijo hasta E?cer que no sea mayor-

~

qQug el costo de criar a otro nifo. ,
, ‘ 6 . :
. . ~ ! K

El seguro mé&dico - ;

@

. Una de las éyudas econdmicas mis impaortantes es un
seguro médico adecuado. Las organizaciones de padres para las
€ersonas con trastornos en su desarrollo, nacionales y estatales

por ejemplo la Illinois Association for Retarded Citizens), tie-
nen informacidn sobre las compafiias de segurog y las organizacio-
nes Blue Cross *- Blue .Shield, gue considerarian una solicitud
para-cubrir a una persona con ‘trastornos en su desarrollo. -.Es
una buena idea examinar sus pdlizas a intervalos regulares --
por lo menos una vez cada cinco afios =-- preferiblemente con un
déente de seguros’ y mirar la duracidn, cantidad por la que esti
cubierto; deducciones, exclusiones .especiales Y provisiones de
_ renovacidn d cancelacidn, particularmente si usted cree que ten-
dré que cambiar de empleo.. . L .

» Tiene suerte si su familia ya esti cybierta Por un

plan familiar o un plan de grupo proporcionado por su patrdn.
- E1 estado de-Illinois tiene leyes que requieren que: un nifio que
estd incluido en un seguro médico familiar o .de grupo, tiene que
seguir vigente aunque ese nifio se haya vuelto permanentemente de- -
pendiente de otras personas a causa de una invalidez que empezara
antes. de que el nifio tuviera 19 afios. No obstanpte estid obligado
a notificar a la compafila de seguros u organizacidn Blue Cross --
Blue Shield, antes de que su hijo cumpla los 19 -afios. (Segln al-
gunos contratos hay un plazo de 31 dias después del cumpleahios
de su hijo para natificar a la cggpaﬁia u organizacidr),

3
Beneficios gubernamentales
[ ]

-

g

Los programas pliblicos cambian constantemente. . Las
provisiones’ para las personas con trastornos en su desarrollo a
cambian a menudo‘ e incluso las personas queé™administran los fon-
dos a nivel local, pueden no estar sl dia respecto a informacidn.
Debe verificar toda informacidn en las oficinas del distrito del
¢stado de la Seguridad Social (Social Security Administration) y

organizqéiones loqales_x estatales de padres de nifios con trastor-..
nos en su desarrollo. oo .

’
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La mayecria de las persoﬁas con trastornos en su de-
sarrollo son elegibles, en potencia, para recibir beneficios de =
los programas federales o estatales de "seéguro social" o dé "man-
tenimiento de ingresos". Por ejemplo, si usted ha pagado los, im-
puestos "FICA", sus hijos dependientes de usted tienen derdcho a
recibir beneficios de la Seguridad Sé6cial si ‘usted se queda sin
empleo por %ub11a01on, incapacidad o muerte,.\}os programas pl-
Dblicos de asistencia se diferencian en que reciben sus fondos de
los impuestos genérales; no hace falta que uno haya pagado.las®
primas, pero la posibilidad de recibir ayuda de estos progizmas
depende de los ingresos de la familia.~ Por-ejemplo, el programa
" de Supplemental Security Income (SSI) (Ingreso suplementario de

* seguridad) .complementa la segurldad social para aguellos que no

tienen mucho dinero (pocos ingresos, cuentas médicas altas, Yy po-
cas rese*vas, por ejemplo, no tienen cuentas de ahorrq).
~

Cuando uno con31de}a el significado de la Seguridad

, Social y SSI -se deben tener en cuenta los heneficios relacionados. °

Por e jemplo, la Seguridad Social se convierte en Medicare (des-
puds de. dos ‘afios) -para todos los beneficiarios invalidos y .los
recipientes de SSI pueden ser eligibles para asistencia médica,

. .para algunas subvenciones para vivienda, y para una amplia selec-

cidn de servicios sociales gratis. Un plan cuidadoso que intante
combinar estos recursos distintos puede permitir a-un individuo
con trastornos en su desarrollo que viva en su casa 0 en una casa
o apartamento para un grupo supervisado, que no esti clasificada
como institucidn-pero que ofrezca alguna proteccidn y dlrec01on,

" ganarse la vida y partlclpar en la comunidad.

»

Preparindose para hacer plénes . .

El padre preyvisor recogeré antes o mlentras haga sus
planes todos los.datos e informacidn necesaria. Tales datos son
la base para acumular serv101os y beneflc1os adicionales mis tarde.

-

Slgue una lista de datos que se deben terler a mano,
en cuanto & una persona con trastornos en su desarrollo.

°

--NOmero de Segurldad Social (si no 1lo tlene, .se aconseja ob-
tenerlo pronto;

hY

--Nlmero de teléfono de la oficina del distrito:de la Seguri-
dad Social; , .
a <

--Certificado de nacimiento de la persona retrasada;

--Los nombres y direcciones de' los medlcos, cllnlcas, cole-
gios, etc., que tienen datos que tienen que ver con la his-
toria médica de este individuo;

--La élitmé'declarécién de impuestos del goblerno federal y

declaracidn W-2 de los padres (para probar que estén cubier-
tos por la seguridad social); : .

P o " Y
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~-E1" fifinero C de los militares o papeles de la licencia mi-
. ‘,litar;del padre; . . .

--Informacidn sobre los “fondos e ingresos presentes ¥y futu-
ros de la persona con trastornos en s desarrollo, inclu=~ -
yendo ingresos de los "trusts" y tambidn los fondos e in-
gresos: del padre supérstite si uno quiere cobrar de SST
en beneficio de un nific menor de edad; g

Wy

v --Informacidn sobre SSI si actualmente cobra de ellog., Es-
pecificamente se debe tener la razdn por la cual se esta-
' " blece la cantidad que se recibe en t&rminos de "contable"
e ingresos desatendidos y la manera.de vivir. (Seria Gtil
tener una copia de la solicitud mé&s reeciente).’
&
--Copias de folletos y demfs literatura que contenga informa-
cidn actual sobre los servicios y beneficios. . .
4 .
« < Estos datos deben incluir tambidn copias de documentos
de tutela, de "trusts" y de testamentos que téngan-que ver con la
persona con trastornos en su desarrollo. Egta informacidn ayudari
a su hijo a beggsiciarse en el futuro en caso que usted se muera.

4

-

A La tutela : : .

En Idlinois los padres son responsables de sus hijos
hasta que &stos.cumplen los 18 afios. Pero los nifos con trastor-
nos en su desarrollo a veces necesitan la proteccidn de sus padres
durante mucho més tiempo despuds de cumplir 18 afios. Por esta
razdn usted quizi querri ocuparse de que su hijo tenga a alguien
que sea responsable de &1 cuando haga falta. .

. - Las' personas con trastornos,en su desarrollo mayores

" de 18 afios tienen los mismos derechos civiles y légales, respon- -

sabilidades“y proteccidn, que los dem&s cuidadanos. Puedin votar,

casarse, elegir donde quieren vivir, hacer testamento, comprar o

‘ vender propiedades, estar cubiertos por un seguro e incluso tener -
tarjetas de crédito propias, sin la aprobacidn de sus padres. .

No obstante un tribunal les puede privar de estos de- .
rechos, de cualquiera de ellos o de todos. Si un tribunal decre-
. ta que una persona es legalmente incpaz de administrar sus asun-
e tos, el tribunal puede designar un guardifn.
) El momento mis probable de ‘designar un guardifn es
.~ cuando 9a persona cumple los 18 afios y sale de la tutelz de sus
’ padres. Los padres, el tribunal o cualquier ciudadaio puede pre-
sentar una peticidn en pro de la designatidn’de un guardiin. Una
vez se somete la peticidon al tribunal, empieza el proceso, Si la
persona para la cual se solicita un guardifin vive en el Condado
. de Lake, el proceso debe empezar dentro del - condado.
- -

»
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El tribunal puede designar como guardifn de la per-
sona contrastornos en su desarrollo a uno de sus padres u otro
miembro de la familia. El guardiin tiéne la responsabilidad de
proteger los dintereses del inv&Alido ‘mientras le proporciona un
miximo _de libexrtag. Por .eso usted querri que su hijo tengan un
guardién a quién le importe los intereses del nifio. El guardian
debe conocer al nifio, conocer la inecapacidad del nifo, ser madu-

_ro ¥y responsable y estar dispuesto a tomar un papel activo en la
prateccion de los derechos de su hijo.” Su hijo serd el protegido

del guardién.

Los tribunales de Illinois pueden designar dos tipos
distintos de guardianes. El primero un !conservator of the per-
son" (conservador de lapersonda) puede firmar contratos en nombre
de su hijo. _El segundo un "conservator of the state" (conserva-
dor del patrimonio) tiene mas toridad. El conservador del pa-
trimonio administra los ingres¥s, gastos, propiedad, beneficios
del gobierno y de Seguros y otres aspectos econdmicoshdel patri-
monio del tutelado. < . \ i

. * ' b

Aunque la tutela es la manera tradicional ‘de propor-
cidnar porteccidn a un invAlido mayor de 18 ahos, puede tener mu-
chas desventajas. Por ejemplo, designar un conservador del patri-
monio es una manera para que los padres aseguren el futuro de su
hijo, pero el conservador tiene que hacer procedimientos caros
de los ‘tribunales para conseguir la-aprobacidn necesaria para mu-
chos trimites econdmicos. Si se mueren los padres, no existe-- — -
ninguna ley que proteja .de un guardiin que dirija mal los asuntos
de”su tutelado y ninguna agencia requiere una revisidn sistemé-
tica de como” cumple el guardifin designado sus responsabilidades.
(Aunque si se puede tener confianza, por lo menos parcial, de que
el guardiin administre correctamente los.fondos porque recesita ,

"la aprobacidn del tribunal, y tiene la obligacidn de presentar al

tribunal anualmente un estado de cuentas). Los guardianes desig-
“nados por los tribunales también piden honorarios anuales que
pueden ser caros. Por estas desventajas muchos padres no desean
una t??ela para sus hi jos. ' ) el

z Unas enmiendas a una ley estatal, y que fueron puestas

en vigor el 1 de enero de 1979, establecieron lo. que hace mucho
tiempe deseaban los padres de nifios inv&lidos: una tutela limita-
da. Un guardifn limitado como opuesto a un guardian normal, tiene
control sobre 'aquellos asuntos designados por el tribunal. Esto
quiere decir que las personas incapacitadas pusden seguir tomando
decisiones senciklas por si mismas, pero el guardién se ocupari

. de las detisiones complejas como aquellas que se refieren a gran-
t.des cantidades de dinero. 'I\Qggfgiiég’de un guardién normal, no
" se designa guardiin Yimitad ente después’ de declarar

1 invalido. El guardiin tiene prohibido me-
-ter al tutelado en una ipstitucidn residencial si no fiene con-
sentimiento especifice del tribunal. Esta ley no cambia el "sta-
tus" de los guardianes normales que fueron designados antes de
ponerse en vigor.esta ley, pero se puede intentar que el tribunal
examine el caso de nuevo y quizi cambiar la tutela normal a una
tutela limitada.” - : :

\ \ . . !
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. La nueva ley también autoriza la designacidn de dn
guardisn estatal para asumir la responsabilidad de la tutela de
personas incapacitadas que no tengan familia o cuyos parientes
no tienen gl dinero que hace falta para establecer la tutela,

No obstante, hasta este momento, la legislatura estatal no ha
proporcionadé los fondos para designar y pagar a estos guardia-
nes. . ‘ '

Por razones del costo de la burocracia que intervie-
ne en el establecimiento de una tutela, muchos adultos con tras-
tornos en su desarrollo no tienen guardianes, y por lo tanto no
tienen a nadie para aceptar la responsabilidad cuando hay que
tomar decisiones importantes. No obstante si un nifio invAIido
ha podido llegar a los 18 afios sin tener ninglin guardifn, es pro-
bable que pueda continuar 'su vida sin uno, mientras haya ayuda
Y Supervisidn ajena.

Los "trusts" - .

Si usted quiere hacer algo para proteger a su hijo sin
una tutela, puede establecer un "trust". Un "trust" es la pose-
sidn nominal de la propiedad con el fin de administrarla en bene-
ficio de otra persona. Los padres a veces crean un "trust" para
mantener a sus hijos después de su muerte. Al revés de una tute-
ia, un "trust" es relativamente flexible. E1l "trustee" (o perso-
na encargada de administrar el "trust") no necesita la aprobacidn
de un tribunal pafra actuar. . ;

. . Si a usted le interesa crear un "truét", puede poner
dinero, bienes y/o beneficidés de un seguro de vida. Se debe de-
signar como "trustee" a alguien que conozca el mundo de las inver-
siones, que conozca al nifio, que sobreviva la duracidn del "trust"
Si es posible y que sepa manejar los fondos del "trust". Se pue-
de designar un banco o una compafifa de "trusts" como "tRustee",
perg en este caso seria prudente designar una persona como "co-
trustee” para asegurar que los honorarios ¥y la ejecucidn por par-
te de la institucidn ‘sean satisfactorias. '

Si le interesa establecer un "trust" de seguro de vida
con un banco como.gl "trustee", el banco gobrari e invertira los
beneficios de 1 6liza cuando se muera ¢l padre asegurado. E1
banco pagard las cantidades en beneficio’de su Hijo que usted haya
designado en las instrucciones que ed dejo en el "trust". El
beneficiario legal de la pSliza dé vida es. el banco, no es su hi-
jo. Pagéndolgs unos honorarios anuales el banco administrari ei
trust paxa su hijo.

. También se puede establecer otrq tipo de "trust", un
"trust" testamentario. Este es un "trust" que se establece segln
las instrucciones en un testamento. Un testamento es un documento
legal que especifica a quidn ir4 el dinero y otras posesiones cuan-
do uno se muera. Un "trust" testamentario empieza cuahdo el tes-
t%mento entra en vigor. Se puede indicar en su testamento a la

)
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persona(s) o institucion(es) que usted quiere designar como "trust-
ee" despuds de sw muerte. El "trustee" tendri que estar en con-
tacto constante conlel tribunal encargado de poner en .préctica el
testamento. .

Si usted prefiere puede 'utilizar el testamento para
establecer una tutela en lugar de un\"trustj. Esta tutela, na-
‘turalmente, tendri las mismas ventajas y desventajas mencionadas
en los pirrafos anlériores- dovre la tutelar

Los testamentos
o )

Usted debe hacer testamento indebendientemente de con-
> sideraciones como establecer una tutela o un "trust". Si usted no
tiene testamento sus bienes pasarfn a sus herederos segln la ley
de Illinois. Pero como esta ley no reconoce a las familias con
nifos®* incapdcitados puede ser que su hijo no reciba la mejor pro-
teccidn posible. . _

« .Necesita ayuda legal para establecer una tuteia, un
"trust" o para hacer testamento. Si usted rio tiene dineco para
. pdgar a un abogado privado, es posible que encuentre ayuda en una
de 1as agencias de servicios legales que se puede encontrar al
final de este manual, ‘ o
' i » ‘ ®
-~ Después de haber hecho testamento, es buena idea exa-
minarlo, .por lo menos., cada cinco afios para asegurarse'de que ‘aln
satisface sus necesidades. ¢

./

J
Una nota de cautela

Antes de establecer una tutela, un "trust", o hacer
testamento, es importanté tener en cuenta que las fuentes de in-
greso para la persona incapacitada, como Supplemental Security.
Income (SSI), Medicaid, y otros programas, no porporcionan ‘ayuda
econdmica mientras todos los fondos personales no se hayan agota-
do primero. Ha habido padres que establecieron "trusts" y luego
lo lamentaron.’ . . , l

N ' '
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Algunas consideraciones sobre la cuestidn de tener més hijos

) ‘Como padres de un nifio con trastornos en su desarro-
llo, a ustedes les puede interesar culles son las probabilidades
de que otrorhijo suyo también sea subdesarrollado. Si usted es
hefmano o hermana de una persona con trastornos en‘'su desarrollo

" le puede preocupar la cuestidn de si sus hijos pueden ser nihos
subdesarrollados.® Es una cuestidn muy seria. Los especiadistas
médicos, con ayuda de la tecnologia moderna que hoy existe, pue-
den determinar las posibilidades de que un priximo hijo suyo sea
normal, con mis o menos exactitud.

Consultas sobre cuestiones genéricas

_ EX primer paso que .deben tomar los padres que dekean
tener mis hi jos, es hablar con un consultor especialista en cues-
tiones genéricas, en uno de los tres hospitales cerca del Condado
de 'Lake donde existe este servicio (Evanston Hospital, Lutheran
General en Park Ridge y Rockford Memorial). Normalmente esta eva-
luacidn la hace un equipo de profesionales. El grupo consiste de
un médico especialista en genBtica, investigadores, técnicos de
laboratorio y asistentes sociales. . \

Har&n falta varias visitas al hospital tanto para en-
trevistas como para anflisis, para completar el proceso de una con-. °
sulta genética. Durante la primera entrevista, les pedir&n una
historia médica completa sobre su familia. Esta debe incluir in-
formacidn como su identidad &tnica, embarazos anteriores y la sa-
X ‘lud de sus hijos, hermanos, padres y abuelos. . \

. . .

. Al ‘consultor le interesari cualquier enfermedad gque
sus familias tengan en comlin. Existen algunas enfermedades here-.
ditarias que se dan sdlamente en grupos &tnicos determinados. La
anemia drepanocitica, un defecto hereditario de la sangre, es una
enfermedad que padecen principalmente personas de raza negra, la
enfermedad Tay Sachs se da principalmente en Judios de raza Ash-
kenazy y la fenilcetonuria %PKU), un problema bioquimicc, princi-
palmente entre personas de raza blanca. Estas son algunas de las
enfermedades hereditarias y.severas, que ,una consulta sobre gené-
tica puede predecir.- | g .

No obstante existen enfermedades corrientes que tap-
bién son hereditarias. Algunos ejemplos son la presidn alta de
la sangre, diabetes y defectos congenitales dé los huesos (como
tener problemas en la cadera).

<3
Una consulta sobre genética puede predecir mis de 200 ol

enfermedades hereditarias. Conociendo lo que seri probablemente
la esgtructura genética de su futuro hijo, los médicos podrén vi-
gilar su crecimiento durante el embarazo y despuds de haber naci-
do. Con esta informacidn anterior ustedes y su médico pueden a-

L4
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segurar que su futuro hijo tenga una vida segura 'y Sana.

Después de entregar su historia médica ambos padres

tendrin que someterse a exfmenes de la sangre y de tipo bioqui-

micc, para averiguar si cualquiera de los dos es'portador de en-
fermedades o caracteristicas hereditarias que son potencialmente
dafiinas. Cuando hayan terminado todas las entrevistas y anilisis,
los consultores genéticos podran analizar los riesgos que tienen
de tener otro hijo subdesarrollado. No siempre es posible deter-
minar si una enfermedad particular seri transmitida a los hijos,

pero losyconsultores podréin decirles las probabiligzades matemd- =

ticas de"que su hijo tenga determinados problemas. Igualmente
les ayudarfn a interpretar estas probabilidades matemdticas. &

ﬁ’"Z\ Al fin y al cabo son ustedes. los que tienen que deci-
dir. arar algunas personas el hecho de saber las probabilidades
es una ayuda. Se-puede uno arriesgar y estar preparado si el
nino que nace es subdesarrollddo. Es prudente informarse antes
de tomar una decisidn. Para tomarla se*puede pedir ayuda a otros
miembros de la familia o al consultor profesional (ver la seccidn
sobre ayuda psicoldgica a .la familia). - ~

Durante el embarazo

~

-

En el caso de que usted se quede embarazada, hay otras
maneras que debe conocer, para averiguar si el nifio tendrad tras-
tornos en su desafrollo o no. Hay una serie de cosas que usted
puede hacer para’ avmentar las posibilidades de tener un beb& sano
y normal. Esta seccidn es una introduccidn a la tecnologia mé-
dica al alcance para eximenes prenatales. Tambi&n es una guia
sobre como_ alimentarse de una manera sana mediante el consumo de

dlimentos huenos, e¢jercicio y evitando alimentes y drogas nocivos.,

. " &
Procedimientos médicos

Existen dos maneras b&ticas para examinar el feto (el
nifio que estid dentro del fitero de la madre). La primera és la -
amniocentesis. Es —una pequena ogeracién quirfirgica en la cuzl se
extrae una pequeha muestra del liquido de la bosa amnidtica (la
envoltura que envuelve al feto). Esta muestra se analiza-en el
laboratorio para ver si hay alguna irregularidad genética o biov-
quimica. Ver el dibujo detallado de este procedimiento. )

La amniocentesis s: realiza alrededor de la decimo-
cuarta semana del- embarazo. Normalmente requiere sstar en el hos-
pital un par de horas solamente. Se da a la mujer una anestesia
loc{l para que tenga pocas molestias. Este procedimiento trae al-
gunos riesgos. Su ginecdlogo podria decirle cuidles son.

~ -
¢

Con este procedimiehto de amniocentesis se puede des-
cubrir algunas znfermedades que lleva el nifio que aln no ha naci-
do, pero su alcance es limitado. El examen de la muestra del 1li-

.
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El procedimiento de amniocentesis, paso a paso-

. .
- -
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> N En el la-
Yol . boratorio

se separan
las células
- del liquido

-células echadas

. , por el feto
S durante su desa-
s rrollo

. Las células

crecen en el

. oo laboratorio,
‘ - JEPE ) - Luego se exami-
- *nan para ver si
T . : . existen abnormalidades cromoso-

. males,

quido puede indicar la presencia del sindrome de Down, la enfer-
. medag de Tay Sach y otras irregularidades genéticas. No obstante
si el anflisis indica que no hay irregularidades genéricas o cro-
. mosomiticas conocidas, esto no quiere décir que esté totalmente
" asegurado gue sy hijo ho tendri ninguna ehfermedad, simplemente
. porque existen algunas que ‘este procedimiento no es capaz de de-
tectar. Pero por lo nenos este procedimiento elimina la posibi- ’
. lidad de la existencia de algunas incapacidades. y /

he !

Si la amniocentesis indica que es muy posible que su /
hijo tenga trastornos en su desarrollo, ustedes tendrin que deci-
dir entre una serie de posibilidades que van desde tomar el ries-

. g0 y prepararse para ‘tener un nifio subdesarrollado hasta terminar
con el embarazo.

4
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. La segunda manera de detectar la existencia de inca-
pacidades en el feto es la ultrasonografia. ZEste método, que no
es peligroso que se sepa, consiste en hacer pasar por el Gtero
ondas de muy alta frecuencia. Con las ondas se hace un dibujo

del feto. Se puede medir el -tamafio de la cabeza del beb&, lo que
fa0111ta el dlagnostlco de algunos defectos del cerebro. Si es-
tos ex@menes mediante ondas de alta frecuencia se repiten cada

dos o tres semanas se puede estudiar el cre01m1eq¢o de la cabeza
y otras partes del cuerpo del feto, y asi, ver las irregularida-
des asocladas con un desarrollo pobre del mlsmo. La ultrasonogra-
fia es ﬁtll también para localizar la p03101on del feto para re-
ducir al minimo el peligro de hacerle dafio dqurante la amniocente-
sis. .
Hoy en dia se esta experlmentando con dos métodos nue-
vos de dlagnostlco prenatalz amniografia y fetoscopia. ILa amnio-
grafia es la insercidn de una substan01a coloreada en la bolsa am-
nidtica para que se vea al feto cuando se le sacan radiografias.
La fetoscopia es el método que promete més porque no tiene nada
que var con las radiografias que son en si potencialmente peligro-
sas. En el caso de la fetoscopia los técriicos aniran directamente
el ‘feto con un instrumento que se parece a un telescopio. Estos
procedimientos estin en una etapa eompletamente experimental .pero
en el futuro quizi& harin mis exactos los prondsticos de las enfer-
medades y ayudarin a encontrar métodos de tratar a los nifios antés
de que nazcan. Con todos estos procedim entos existen riesgos.
Quienes deciden si vale la pena o les interesa pasar por estos pro-
cedimientos son ustedes. No tienen que hacerlo, si no lo desean. °

La alimentaciodn

La madre puede ayudar mucho a la saléd y el bienestar
del feto si come los alimentos adecuados, no toma ninguna medici-
na si es posible y evita las enfermedades corrientes. s

Durante los iltimos velntlplnco anos los investigado-*
res han descublerto que una alimentacidn adecuada durante el em-
barazo reducé la p031b111dad de tener un beb& que pese demasiado
poco (o sea mepos de cinco libras y. media) al nacer. Se ha esta-
blecido que la falta de peso normal en los recién nacidos esti
directamente relacionado con bebés subdesarréllados. No todos los
recién nacidos que pesan poco tienen incapacidades, pero el nfime-
ro de ninos con un cerebro perjudicado es tres veces mayor entre
los que pesan poco que entre los de peso rfor

Durante un embarazo fiormal la mujer debe ganar entre

" veinte y_ tfglnta libras. Si usted come los alimentos adecuados

no ganara demasiado pesc, Los alimentos adecuados no 1ncluyen las
" bebidas carbdnicas, los "chips" de pata (papa) ni de maiz. ni los
pasteles., BEstos alimentos contienen calorias vacias (de poco va-
lor alimenticio). Contienen poco de valor nutritivo y quitan el
hambre que le haria comer bien. No es necesario que la transicidn
a una dieta de alimentos apropiados sea brusca. Es mejor que la
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transicidn tenga lugar’ en varias semanas o meses. Con la excep-
cidn de algunos casos, como las madres aquejadas de diabetes, e-
Xxiste poca justificacidn cientifica para limitar de una manera
severa el nlmero de calorfas o peso que puede tomar o ganar la
madre. Los beb&s que pesan lo normal, o incluso por encima de
lo normal, crecen mis y se desarrollan mejor, durante su primer
afio de vida que los beb8s que pesan henos de lo, normal.

. Se puede conseguir ayuda durante el embarazo para
planear una dieta equilibrada. Las madres que estén esperando,
las que estln Briando, los bebds x los niRos menores de cinco
ahes pueden. conseguir comida parf suplementar su dieta normal a
través del Programa de:. Women-Infant-Children (WIC) del Departa-
mento'de Salud PGblica. ,El programa WIC le puede ensefar la
importancia de una dieta nutritiva. Si usted no puede tomar par-
*te en este programa, por lo menos algln profesional le puede di-
rigir al centro de informacibn m&s adecuado. Su ginecdlogo pue-
de facilitarle informacidn sobre una dieta conveniente, o si no,
buede recomendarle a alguien quegbuedé.gacerIOx También puede
bonerse-en contacto con un nutricionista privado con ayuda del.
Lake County Health Department, su hospital local o un instructor
del método Lamaze. : )

. o . 1
El alcohol, las drogas y las medicinas

-~

Existen conexiones entre la incidencia de nifos con

trastornos én su desarrollo y el consumo ppr parte de la madre

de medicinas, que no necesitan receta, como la aspirina, medici- *%e
nas que se compran con receta, el alcohol y el fumar cigarrillos.,. .

La regla que debe seguirse en cuanto a tomar medici-
nas durante el embarazo ess No se debe tomdr ninguna medicina LT
qQue no haya sido recetada o aprobada por su ginecdlogo. Este
médico tiene gqpe saber todas las medicinas que usted.est& toman-
do antes de que usted obtenga cualdquier otra. Hay algunas medi-
-cinas, como las antiestaminas’que no son nada peligrosas si se
toman solas, pero que en combinacidn con, otras medicinas o con

alcohol, son peligrosisimas. .

Esta parte del fitero por el cual.se alimenta el feto,

. Que se llama la placenta, no sirve para filtrar las drogas peli-
grosas y otras substancias. De -hecho, el niho que alin no ha na-
cido es muchas veces mis susceptible a las drogas que .la madre.
Mientras que el cuerpo de la madre es capaz de neutralizar los .
efectos de:una droga en un periodo breve, el sistema primitivo de
defensa, del-feto puede tardar dos o tres dias en neutral#zarlos.
Si la madre toma’ una droga regularmente,. es posible que el feto no
sea capaz de neutralizarla y quizd sufriri un dafio permanente.

Se_ha comprobado que beber mis de tres onzas de al-
cohol sin mezclarlo con agua u otros liquidos, al dfa (o el equi-
valente a seis Bebidas de tamafio normal) aumenta la posibilidad
de que el nifio nazca con problemas serios. No obstante no se co-
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noce la cantidad exacta de alcohol que es necesaxrio tomar para
que sea peligroso para el feto. AOn gueda mucho por aprender
sobre este tema, -por ejemplo los riesgos para las madres que be-
ben moderadanient® y las que beben mucho, muy a menudo. .Una re-
gla préctica es 1la del limite de dos bebidas. No se debe -beber
‘m&s 'de una onza de alcoHol puro cada dia. Esta cantidad es la
equivalente a dos bebidas que contiener una onza de un producto
alcohdlico mis otro liquido o.dos vasos de vino de cinco onzas
cada uno o dos ‘latas de cerveza de doce onzas cada una. Si es
posible es mejor- evitar cualquier consumo.de bebidas alcohdlicas
durante el embarazo: t ) ‘ .

Los nifios de madres que fuman pueden tener tanto un
péso por debajo de lo normal al nadcer,.como las venas per judica-
das. Lo mejor que se puede hacér es dejar de fumar, si es usted
capaz. Lo minimo que se puede hacer es reducir el ntmero de .ci-
garrillos que fuma y cambiar a una marca con menos nicotina. Co-
mo hemos dichc anteriormente, los nifos que pesan menos de lo nor-

mal al nacer, tienen mis, probabilidades de tener incapacidades que

los nifios de peso normal.

.
-
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"Enfermedades

Existen enfermegades que ‘pueden hacer dafio al feto,
pero que tienen un efecto ligero sobre la madre. ILa rubeola es

una enfermedad ligera de la infancia cuyos sintomas -- un poco de
fiebre, una erupcidn y ocasionalmente unas glindulas que se. hin-
chan -- duran aproximadamente tres dias. Esta gnfermedad puede

ser pelikrosa para una mujer embdrazada que no la tuvo cuando jo-
ven., Cuando una mujer estid embarazada, por muy joven que—sea, te-
ner la rubeola es siempre malo. El peligro para el feto es mayor
al principio del embarazo que al final.' Se puede vacunar a una
mujer que esté en edad de tener hijos para que no tenga esta en-
fermedad,. peno es necesario administrar la wvacuna por lo menos
_res meses antes de la concepcidn del nifio. Si usted ya estid em-
barazada y no esti segura de si tuvo o no’la rubeola o si esta
inmunizada contra ella, seria prudente que evitara contacto con
nifics si es posible. Como es una enfermedad mis bien de ninos,
al aislarse de ellos, puede usted disminuir el riesgo de contra-
erla. :

Otra infeccidn que puede afectar al feto es la toxo-
plasmosis. Igual que la rubteola, puede entrar en la mujer emba- -
razada sin que se noten sintomas. Esta enfermedad la sufren los
animales domésticos, como gatos y pijaros. El veterinario puede
examinarlos para ver si la llevan o no. Por suerte la toxoplas-
mosis no se itransmite de persona a persona. En este momento, no

existe vacuna contra ella.

Ia mejor manera de prevenir queshaya la posibilidad

de que el nifio sea incapacitado es la de vacunarse O de jar que la
_examinen antes de estar embarazada para ver si esti inmunizada.
Su médico de cabecera puede examinarla o vacunarla. Si esto no
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.es posible, lo mejor que se puede hacer es evitar el contacto con
grupos de personas que pudieran ser portadores de enfermedades.

S T ¢ & : . . 7
: N Preparando el nacimiento
Una de las cosas mhs importantes que se-puede hacer s

mientras una est& embarazada es visitar periddicamente al ginecd-
logo. El ginecdlogo le puede ayudar a que Su embarazo sea Sano y
seguro si usted va a los reconocimientos y consultas periddica-
wente. El-hospital donde piensa tener un programa especial para -
f due usted conozca los procedimientos que usan para dar a luz y tam-
- bién para que tenga informacidn sobre la nutricidn necesaria y e
jerciciqs especiales que pdedf? ayudarla en el momento de dar a
luz., - ’ S .
. e - A
. * Un programa de ejercicios cuyo fin es suavizar el par-
to es el método Lamaze.. Las clases de Lamaze ensefian a las madres
¥ a sus entrenadores (su marido, un pariente o un amigo) ¢dmo es
.el parto. Los ejercicios y los métodos de respiracidn hacen que
la madre pueda cooperar al parto como parte del equipo médico.
Las madres relajadas y confiadas y que cohocen el método Lamaze
. tienen bebés mis sanos. Los padres asisten a estas clases, duran-
te los tres {ltimos meses del embarazo. En el Northern Illinois
Chapter of Lamae (American Society for Psychoprophylaxis in Ob-
stetrics) en Highland Park le pueden dar -literatura sobre el mé-
todo Lamaze y nombre de profesibnales especializados en el mismo. -,

t . 3

El parto R _

. . Como preparacidn para dar a luz,+debe estar segura de
que el ‘hospital que ha elegido pragtica los procedimientos que a-
seguran que el niflo tenga‘buena salud. La ley exige-que se haga
el examen de la sangre que indica la presencia de 'una enfermedad
que se llama fenilcetonuria (PKU). Es importante que. este examen
se haga muy pronto, ya que si,el resultado e5 positivo,:el nifio

spodri empezar enseguida su dieta limitada que puede prevenir el .
desarrollo seguro de una incapacidad. Como aln existen hospitales
que no cumplen con'esta ley es preciso averiguario previamente.

El Illinojis Association foér Retarded Citizens gst4 in-
tentando que se pase una ley obligando a hacer un examen de la
sangre que indique la presencia de hipotiroidismo. Este examen
se puede realizar con la misma muestra de sangre que se usa para
el examen de PKU. EL hipotircidismo es la deficiencia en la ‘pro-
duccidon de hormonas de la gléndula tiroides que provoca un esta-
do de subdesarrollo .si no se empieza un * =2tamiento enseguida’
después del parto. Aunque el ‘nlimero de nitios que tienen PXKU o
hipotiroidismo es muy pequeho, estos exfmenes no hacen ningln da-
fio al nifios solamerite pueden ayudarle. Aseglirese de que su hos-
pital.es partidario de hacer estos anilisis. s
N ;
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"El parto es .a veces un proceso largo y doldéroso. Mu-
chas veces los médicos dan una anestesia, loccal o general, segln
el dolor que sufra la madre. Los exfmenes de los beb&s nacidos
. de madres que recibieron estas drogas para aliviar el dolor du-
- rante el parto, indican que los bebés tardaron de tres a siete
f} . dlas ‘para recuperarse de los efectos de estas drogas. Aunque,

para la mayoria de los bebé&s esto no, les supone ningln peligro,
.hay un poco de riesgo. Si es posible, y mientras no hayms una e-
mergencia, las madres deben evitar el uso de drogas para aliviar
el dolor durante el parto. - -

Si hay problemas justo antes’y durante el parto, y
su’' bebé tiene complicaciones. criticas (como si-es prematuro o tie-
ne ‘defectos congénitos) existen centros perinatales donde el per-
sonal y los aparatos especiales pueden tratar la situacidn. Los
tres centros perinatales mis cercanos al Condado de Lake son los
hospitales de Rockford Memorial, Evanston, y el Lutheran General.
Como el personal de estos centros saben en cual de los tres hay -
camas desocupadas, su bebé& puede estar en el mas cercano que ten-
ga un sitio libre. Las madres consideradas como de alto riesgo
de antemano, pueden dar a luz en un centro perinatal. Las madres,
cuyos nifios son traslados a un centro perinatal, pueden pedir que
las trasladen a ellas igualmente. .

A
Los primeros ahos

: - Las enfermedades de 1bs nifios ppgden causar incapaci-
dades importantes. .Gracias a las vacunas muchas enfermedades que
antes eran frecuentes (polio, difteria, sarampién, paperas, tos )
ferina y rubeola) ahora casi han desaparecido. Pero no se han ido
del todo. Es importante vacunar a los nifios para ‘protegerlos de
estas enfermedades y que tomen también las vacunas "de respaido”
o "boodster shots” cuando hace falta. y Al principio.de cada afio el.
Public Health. Department.del Condado %e Lake facilita las jnmuni-
zaciones necesarias para que los nifios puedan asistir al colegio.
Casi todas son gratis. .Como no todo el mundo estid de acuerdo sobre
el que.las vacunas sean seguras, debe preguntar la opinidn ‘de su
médico de cabecera sobre este asunto. ' ..
- Abajo encontrarin una lista de las edades apropiadas
para inmunizar a los nihos: '

' . . . . . . b
Plan corriente de 1lnmunlzaclones para ninosi

Enfermedad Vacuna - Cuando se da "Booster shots"
Polio Vacuna Sabin 3 veces durante A los 18 meses,
‘(poliomelitis) "pPOPV" (vacu- los seis prime- A los 4 «afos
paralisis in- na trivalente ros meses de vi- ) Y
fantil oral polio- da, aproximada-

viral) "’ mente cada 1-2

meges (normal-
mente a los 2,
4 y 6 meses).

Q .( | 1 1 ‘1
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4 Difteria DPT lo mismo que la lo mismo que .
> t&tanus/ . de la polio la de la polio,,
' * pertusis de difteria ' pero después:

de los 6 afos.

(tos ferina)
‘ ge da un toxoi="

y tétanos { o
combinado n

: con vacuna de

tof ferina

- - -

1]

‘de .de difteria

y tétanos (T4)
tipo adulto;
el primero se
da entre los

14 y los 16.
afios,"

- ) . - Si tiene las

. ) . . heridas limpias

: : ; no se necesita
H N ' ' S i l e harl‘ .ad-

Tétanos .

K ministrado DPT

" ’ ¥y Td durante

° . los {ltinos 10
nadas, durante

- . . - anos, para he-
. ' v T "\\\\ los Gltimos 5

ridas contami-
v * ., . ‘ aﬁ.os* s )

-

en vez .

. Sarampidn/ . M/M/R: No antes .de No hay.
Paperas/ ' de dar una vacu-:. terminar el -
Rubeola na para cada. una primer afo
se.puede dar la  (excepto en, * - - '
combinada ("tri- caso de epi- : .
- 7 valente“) de sa- demia impor- S
. . rampidn, paperas tante). ,
. Cee ¥y rubeola (o de ' :
- . sarampidn y ru- , .

f - ‘M ' beola, Py

Tubercilosis ‘ El examen.de la

« (?B) .~ tuberculosis no
L es Una vacuna

Antes de o al
mismo tiempo
que se da el

Anualmente si.
hay.TB, radio-
grafias cada

. si_no una inyec- DPT y la vacu- , «afio si el re-
- %" cidn en.la_piel na contra el’ sultado sigue .
I ' para averiguar sarampion. siendo posi-
si hay enferme- tivo, y
. dad.
o’ . .
Y, Viruela*#* : ‘

T3 :

5 ‘ :

*Hoy en dia, muchos médicos prefieren dar una preparacidn de gama
globulina en veZ 'del "booster" en estos casos.

*#La vacuna ya no se da porque la enfermedad ¥:la muerte relaciona-
das con la vacuna es mls grave que el riesgo. de coger la enfermedad
en- 1, S8lo se dan a gente que tiene que viajar a zonas del mundo
donde se sabe que' existen viruelas,

3
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; ‘ : ‘.1}\“-,_“ NN




s

b ‘ 110.
LN o .
) Los a001dentes y -los venenos causan mis fatalldades
,y dafios permanentes que los defectos congénitos y las enfermeda-
des. Noq es pos1ble prevenir todos los a001dentes o dahios que le
pueden ocurrir a su hijo. Yos accidentes son una parte normal
del vivir. No obstante, se puede intentar que su casa y su barrio
sean seguros para Ssu hlao s1gu1endo los conseJos de folletos como
Young Children and Accidents in the Home (Los nifos- pequefios y los
accidentes casercs) publicado por el Children's Bureau del Depart-
ment of Health, Education and Welfare. Como de este folleto es-
pecifico, no existe gran cantidad, es pos1ble que ya no sea dis-
ponible. Pero puede usted pedirles cualquier material que tengan

* sobre los a001dentes y 1ds -venenos.

vt‘- .
_En resumen . ~ = . .

- i Si ustedes plensan tener otro n1no, son muchas las co-
.sas que pueden hacer para -asegurar que el nifio tenga las :mejores
posibilidadgs de tener una vida sana. "Existen agencias en el Con—
dado de Lake que estén trabajando en la cuestidn de la preven01on-
de las incapacidades, {por eJemplo: el Public Health Department -
d<l Condado de Lakeﬁéios Health Systems Agency .de los Condados de.
"Kane, Lake y McHenry ¥y los distritos de la Educacidn Especial.
Ellos les pueden facilitar la 1nforma01on mis actual sobre las no=
vedades en la medicina ¥ la nutricidn, 1nforma01on que puede reem-

 plazar un dfa la que se encuentra en csta seccidn de este manual.

Los padres, siendo las personas que m&s influencia tienen sobre

" sus hijos, deben tener en cuenta toda la 1nforma01on y los servi-

cios de que pueden disponer.,

Se recomienda léer para completar su informacidn

%

Brazelton, T. Berry: Infants and Mothers: Differences in Devel-
opment. New York: Delta, 1969.

%

Incluye una descr1p01on detallada ‘sobre el comporta- °
miento de los bebés durante el primer ano de vida.

Las diferencias en el desarrollo entre bebés de todo
tlpo, se’ pone de manifiesto en la clasificacidon de los
bebés en bebés quietos, de término medio y activos.

Milunsky, Aubrey, M.D. Know Your Genes. Boston: Ho&éhton—Mifflin,
1977.

® Este libro, que esti escrito en un lenguaJn que es f&-

cil de entender, abarca conseJos genéticos, los méto-
dos mis recientes de diagndstico prenatal y de detec-
cidén de portadores de infecciones y la 'seguridad, pre-
cisidn y necesidad de estos mé&todos. También incluye
informacidn sobre las enfermedades, defectos congéni-
.tos y las reacciones de las drogas que vienen de la
influencia reciproca de los genes y del amblente.
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McNamara, Joan and Bernard. The Special Child Handbook. New York:
Hawthofn Books, 1977. S .

£

Escrito sobre la base de las experiencias personales
y profesionales de los autores, &ste es un libro no-
técnico para padres de nifios qug tengan necesidades
especiales. Este manual trata con mds detalle todos
los temas incluidos en nuestro mahual. Hay. mA&s. infor-

* macidn y mis -ejemplos. Se recomienda como un 1ibro
que serf til durante toda la vida de Su hijo.

Spock, Bgnjamin. Baby and Child Care.. New York: Pocket Books,
) 1976. L )

Es un manual que ha tenido muchisimo &xito, del qhe

se han vendido més .de 22 millones de ejemplares. Es
una gula muy prictica. Especialmente buenas son las
setciones sobre los enfermedades infantiles. Como.

ha habido varias ediciones desde.1946, hay que comprar
la m&s reciente.

" 8i quieren folletos sobre ‘como prevenir los-accidentes y los enve- .
nenamientos, pueden escribir a: . ' .

* Children’s. Bureau of Child, Development
Office of Human Development - A
-Pepartment of Health, Education and Welfare,
Washington D.C. 2Q201 7

L. .
y pedir gue les manden: :

Young Ghildren and Accidents in the Home.

-DHEW Publicatdon No.«(OHD) 76-3003

S1 quieren folletos sobre la inmunizacidn, pueden escrib;r a

Center for Disease Control

Public Health Service

U.S. Dept. of Health, Education and Welfare,
Washington D.C. 20201 < .

y pedir que les-mandenf
Py

Parénté' duide te Childhood Immunization
.October 1977, DHEW Publication No. (0S) 77-50058

Si le interesa saber sobre la amniocentesis y consejos

gen&ticos ¥ su médico no-le puede ayudar, hay dos orge+izaciones
nacionales gue le puede recomendar un centro médico apropiado cer-
ca de donde usted viva. Son: The National Foundation-March of

ienen una lista de centros médicos en tedo el mundo: el

International Directory of Genetic Service. Si su centro local
del March of Dimes no tiene un ejemplar, mande un sobre con fran-

-~
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queo .y con su nombre y direccidn a Science Information Division
National Foundation-March of Dimes, Box 2000, White Plains, N.Y.,
10602, Debe pedir las secciones que se refieren a donde vive
usted. . . ) .

The National Genetics. Foundation. Xe pueden recomen-
dar centros en todo el pais. Su director ejecutivo, Ruth Berini
dices "Somos muy selectivos. ‘Solamente recomendamos a centros

‘. que han tenido resultados de.laboratorio ‘muy estables.” Esta
fundacidn también facilita literatura sobre ammniocentesis, enfer-.
medades gendticas.y conse jos genéticogi Tiene igualmente un cues-
tionario para preparar la historia de la salud ‘de la familia:
"Family Health History". .Se puede eScribir a: National Genetics,

. Foundation, Inc., 9 West 57th Street, New York City, ,10019
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LOS PADRES £OMO CONSUMIDORES
. : - 'f(.’- ..
- ) Los padres son las personas mis importantes. del équi-

po e especialistas que trabajan con los nifios que tienen tras-.
tornos en su desarrollo. Sor los {inicos que permaneécen con el
~ nifio durante toda su vida. Las observaciones de los padres en

casa -son-un control importante de los informes de los programas
que tratan de las capacidades de los piﬁos. Es muy impon@ante
que los padres guarden datos detallados y exactos sobre su hijo
' para asegurar un diagndstico, evaluacidn y colocacidn, correcto.
Tener los datos completos es una garantia para sacar'el mf&ximo ) .
pravecho de cualquier centro o servicio nuevo. A los padres se

les considera consumidores en relacibn a las necesidades de su 4
hijo, los programas de §u' hijo, ser miembros de organizaciones .

de padres, la organizacidn de programas y la defensa legal y le- ]
gislativa, ) - ) L ¢

Para empezar, los padres pueden mejorar el ambiente
doméstico de su hijo. Para algunas familias esto significa un
arreglo de poca importancia en ¢asa 0 de las relaciones dentro -
de la familia. Para otras, no obstante, las necesidades de un
nifio con trastornos en su desarrollo pueden parecer abrumadoras.
Se puede reducir al minimo €l impacto de la invalidez del nifo
2i "se hacen cambios en el diseho de la casa, la ropa, instrumen-
tos-e incluso en cosas sencillas como los juguetes, jugar, ir al
supermercado, ¢ comer.. El capitulo sobre los padres y- las nece- LT
sidades de los hijos en casa explica.actividades educacionales

e ideas précticas ‘que los padres pueden usar en casa con su hijo.
o Segundo, los padres tienen dereécho de opinar .sobre .
como-se educa.y se trata a su hijo en el programa en el que to- -
T ma parte. Kl capitulo titulado "Para los padres que tienen uhn
™. hijo en un programa" explica como seleccionar y controlar un pro-,
grama, Si los padres participan en los programas educativos y
residenciales de su$ hijos, tienen la oportunidad de mejorar es- .
tos programas. Segun’la ley, los padres de log alumnos deben re- o
cibir notificgpién por escrito del colegio, antés de que el tole- \Y
gio cambie el programa del nifio. Los padres-tienen el derecho :
. @e permitir o no que a su hijo le ekxaminen, le evalfien o le colo-
- quen en un sitio o no; de ver todos los datos del colegio sobre
*Su hijo y de solicitar una entrevista si discrepan de alguno de .
los procedimientos del colzgio. Es importante que- los padres "
asistan a todos los mitines que se celebren sobre 1a organizacidn,
evaluacidn y cambio de programa educativo de su hijo. _Las preo- -
cupaciones de los padres son mis amplias gue las de los profesio- .
% . nales,. Si.son miembros del equipo y, por lo tanto parte del proz
ceso de brindar y recibir informacidn, de dar y pedir explicacio-
nes, el progreso de su hijo en el colegio seri mas ficil y tendri
N continuidad. Los profesionales pueden ser consejeros valiosos<si
¢ambid el comportamiento o las capacidades del nific, si, por ejéem-
plo, la disciplina empieza a poner problemas o si otro- programa
educativo beneficiaria mis al nifo. v

&
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Tercero, los padres pueden participar en las organi- .
zaciones ya existentes. Al principio los padres se preocupan sdlo
de sus propios nifios. Mas tarde, muchos de ellos se dan cuenta
de que si no luchan por'los derechos y la dignidad de todas las
personas con trastornos en su desarrollo de su comunidad, estado
o pals,,los programas que les interesan particularmente pueden
desaparecer o perder fondos. Las organizaciones de padres han
crecido mientras éstos compartian sus greocupaciones qomunes, cre-
aban sus propios ,centros y se estableclan como defensores legales.
Los padres pueden participar en las organizaciones de padres de
.varias maneras -- en la administracidn de, un programa, empezar un
programa nuevo y defendér los derechos de su hijo de las perso-
nas incapacitadas en general. El capitulo titulddo "Los padres
como miembros de organizaciones de padres" ‘explica }as responsa-
bilidades de los miembros y los tipos de organizaciones existen-
tes., | - 4
*  Cuarto, los padres pueden crear prpgramas nuevos.,

Aunque se hayan hechos muchos progresos en los ltimos ahos en
cuantoggx;os gervicios existentes, afin hay necesidades sin su ser-
vicio correspondiente. El capitulo sobre los padres como organi. -
zadores “de programas explica los componentes de una red compren-
siva de servicios para facilitar la identificacidn de los servicios
ausentes. Se pueden llenar los huecos en la red mediante la ' ex-
pansidn de las organizaciones ya existentes o la ,creacidn de or-
ganizaciones nuevas. Se incluyen sugerencias para ambas alterna-
tivas., : .

Q- Finalmente, los padres pueden ser defensores/legales
de sus propios piﬁos y. de todas las personas aquejadas de tras-
tornos en su désarrollo. °‘El éapitulo sobre los padres como defen-
sores legales, explica los derechos especificos de los nihos con
trastornos en su desarrollo, no solamente en el campo de la educa- .
cidn sino tamb?*én.en el de la salud, el empleo, votar, conducir,
el transporte pliblico, centros residenciales y bienestar econdmi-
co. Existen ‘varios programas privados y gubernamentales para pro-
mover los ambientes residenciales, educacionales y de empleo ~apro-
piados para ellos. Solamente mediante la vigilancia continua de :
los servicios y programas existentes, pueden los padres asegurar
quc se cumpla las estipulaciones legales; solamente si los padres
actian de manera agresiva en los niveles de comunidad, estado y
federal, puede crearse una nhueva legislacidn para me jorar las es-
tipulaciones legales que hay ahora.




Los padres y las necesidades de los hijos en casa

<

Esta-secuidn estd pensada para ayudarls a resolver
las necesidades especiales de un nifio con trastornos en su desa-
rrollo que vive en casa., Para algunas‘ familias el .ajuste nece-
sario es relativamente pequefio, a otras les-valdrfa la pena ha-
cer unos cambios importantes. Este capitulo le ofrece sugerencias
. én _cuantg a las actividades diarias en casa, el vestyario y el di-
seno de 13 casa. ) ) )

Aunque es verdad que, los nifios con trastornos en su
desarrolld necesitan consideraciones especiales, son, principal-
mente nifios. Toédos los nifios necesitan una cada en donde se les
apoye, donde tengan la libertdd de ,escoger entre opciones apropia-
das y donde los adultos responsables les .ayudan indic&ndoles los?
limites ‘'de esa libertad. EIL grado del trastorno en el desarrollo
de su hijo, indicar& la cantidad, y tipos de repeticidn, lo que
usted puede esperar de &€l y las -recompensa$ queiserén las adecua-
das. La experiencia de un padre que aprende y luego enseha y el
* compromiso¥con, e inversidn en, .este nitic, son los mismos que con
cualquier otre hijo. Las recompensas Yy satisfacciones puede que
Sean mayores y mas interesantes debido precisamente al esfuerzo
extra que.tiene que hacer el padre.

'0

Actividades en casa para ayudar al desarrollo

Todos los ninos se desarrollan z su propio ' ritmo. Al-
gunos a4 saltos, otiros cambian muy lentamente, algunos se desarro-
llarén bien en un &rea pero se retrasarfn en otra, algunos cambia-
rén muy ripidamente al principio y luego irfn mAs despacio. Exis-
ten términos medios para alcanzar cada hito del desarrollo., Para
los nifio con trastornos en su desarrollo se pueden usar estos hi-
" tos como pautas que indiquen la sucesidn de tareas que se intenta
llevar a cabo para ayudarle., Uno de los aspectos mi&s dificiles de
Ser padreg es el dejar que su hijo se desarrolle a su propio ritmo.
Se debe evitar la tentacidn de hacer comparaciones con pautas del
desarrollo en nifios "termino medio". Se pueden ir descubriendo la
capacidad de su hijo con el progreso que hace. Si uno observa
detenidamente a su hijo, uno puede aprender cuindo animarle a pro-
.£resar alin m8s, a qué ritmo avanza su hijo y en qué &areas progre-
sa mis, Si su hijo tiene menos de tres anos un Early Interven-
tion Program (Proggama de azuda temprana) le puede ayudar de ma-
nera concreta. Para los ninos que ya han cumplido los tres afos, -
el personal del colegio le puede dar sugerencias importantes para
complementar las actividades escolares y la terapia. ’ \

~
—

Lenguaje

Empezando con su primera sonrisa, los bebés tiene que
atravesar un proceso en varias etapas‘antes de empezar a hablar.

12]
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+ ¢ Estas incluyen arrullar, gorgotear, reir, chillar y balbucear. <

Tiene que "dominar" cada una de estas actividades antes ds pasar
» & 1a siguiente.

-

Los bebdés hacen todo tipo de ruidos, que luegd se con-
vierten en sohidos que parecen palabras: "bva", "da", "ma", "gu",
"ta"., Estos sonidos reciben el nombre de sonidos de balbuceo.

El padre debe buscar estos sonidos. Es necesario que el nifio prac-

tique estos sonidos, porque son la base que usari mis tarde para
decir Palabras. El padre pueds jugar con estos sonidos e indicar
al bebe cbdmo hacerlos. Cada vez que su hijo haga un sonido. de bal-
buceo, usted ‘debe responder en seguida. Repita el sonido moviendo °
mucho la cara. Repitalo otra vez, esta ¥ez usando otro -tono de
voz, cambiando ‘el tono hacia arriba y hacia abajo. Intente que su
hijo repita sonidos que usted sabe que ya ha hecho alguna vez.

Una vez usted haya conseguido que su-hijo imite un sonido que us-

~ted ha hecho, puede ir cambiando los sonidos y enseharle otros

nuevos., Los nifios aprenden mejor cuando Se les habla directamente,

.cara a cara. o ' -

) Se debe empezar despacio,y continuar solamente si hay
progreso. La paciencia y la-sencillez son los valores m&s impor-
tantes para ayudar a su hijo a comunicarse. -Hay que_ser persevei

rante. Puede incorporar estos ejercicios al juego diario del nir -
‘ﬁOQ ) ’ . /\.
A ..

v No se olvide  de que la atencidn del nifio es momenté-

) nea. Las respuestas a los sonidos del.-nifio deben ser cortas y pre-
cisas, en caso contrario el nifio lo olvidari pronto. Repita la
misma frase corta varias veces, con variaciones distintas. Ta re-

N\ peticidn es una buena manera de aprender y puede cowvertirse en

. . * un juego agradable. P : )

La tienda que vende comestibles es un lugar adecuado
para practicar la comunicacidn mediante la identificacidn de di-
ferencias y semejanzas entre las comidas. Parsce ser que es mas

R efectivo el limitarse a una o dos ideas solamente. Al coger una

lata del estante SSnpuede describir los colores} luego pida a su

N hi jo que apunte a color o a una comida determinada y repita su

nombre. Luego digale que busque el mismo color, o forma, o comi-
da en otro sitio, etcétera. Este tipo de juego educacional puede
ser parte de la hora de comer y de otras actividades de la familia
en conjunto.’' Mientras l. destreza de su hijo vayz me jorando, es-
tos juegos de lenguaje pueden ir complicéndose.

o™

ol

o
LY

N El movimiento

. Es posible que su hijo se retrase en las etapas de mo-
vimiéhto y coordinacidn, pero usted no puede dejar pasar un tiem-
po tan,valioso sin hacer nada. Empiece a estimularle a que haga
moyimiento lo m&s pronto posible. Si después de haber cumplido
cuatgo meses su hijo no levanta la cabeza, cbdjale con la cabeza
aguantada erguida para que vea los objetos a su alrededor. Ensé-

Ad -
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fele objetos de colores vivos e intente qQue ‘sus o0jos los sigan
mientras usted los mueve de un lado a otro, Coloque objetos en
las marios del nifio. Algunos nifies no podran sentarse sin apoyo .
hasta bien entrado su segundo afio de vida. Le puede ayudar a al-
canzar esta etapa del desarrollo mediante la colocaci®n de almo-
hadas detris del nifio o usando sillas de bebé.

Es necesario que todos los misculos del cuerpo del ni-
Nio hagan ejercicio, Levintele los pies ¥y las piernas paraanimarle
a que haga movimientos con las piernas. Levintele cuidadosamente
hasta colocarle en posicidn sentada (después de cumplir los cuatro
meses) para ayudar el desarrollo de los msculos de la espalda y
del cuello., Cuando ya pueda estar sentado, ayGdele a arrodillarse,
colocindole suavemente en esta posicifn. Agufintele con sus brazos
para que aprénda mis facilmente a estar de pie. Cuando ya se man-
tenga de pie, aylidele a andar empujindole un poco mientras usted
le coge las manos, T °

Hay que estar animindoles siempre a que hagan toEb lo ’(
. que son capaces de hacer e intentar mejorar, incluso si los movi- '
"mientos son bruscos. Por ejemplo, la hora de comer es muy impor-
tante como un momento en que toda la familia esti junta. Si el -
nifio esti empezando a aprender a comer el desorden que resulta y
la cantidad de atencidn que requiere, puede desorganizar al resto
de la familia. Una idea que puede resolver este problema y hacer
qQue comer sea una experiencia mis agradable es darle al nifio el
plato principal antes de que coma el.resto de la familia ¥y luego
darle comida que pueda comer con los‘dedos (como cereales, galle-
tas, zanahorias y plétanos), mientras el resto de la familia est&
comiendo. De esta manera, su hijo sigue siendo parte de la fami-
lia y la comida no resulta tan desorganizada, Y puede animarle a
usar la coordinacidn motora. '

Se debe limitar el nlimero de habilidades que el nifio
va aprendiendo. en un momento determinado. Por ejemplo, hasta que
el niflo haya aprendido a usar la cuchara, no debe ensefiarle oiros
modales en el comer. (No se moleste si la comida cae encima del
nifio o en el suelo. Si pone una cortina de ducha vieja debajo de
la silla del nifo, le seri mfs fAcil limpiarlo todo después.g Una
vez el nifio haya aprendido a usar la cuchara, se puzde pasar a otra
etapa, como puede ser enseharle a usar la servilleta, Un ejemplo:
a los nifiocs ya mayores les puede dejar ayudar en la preparacidn de
la comida, como seria dejarles roner objetos irrompibles sobre la
mesa. Aqui también estd uno animando el uso de la ¢oordinacidn
motora, y su hijo recibé atencidn y afecto extra mientras aprende
a ser auto-suficiente como le es posible.

Las habilidades de auto-ayuda " 8
(Qué quiere decir exactamente "las habilidades de auto-

ayuda"? Las habilidades de autoZayuda es la destreza basica que
los nifios aprenden para cuidarse a si mismos. Esta incluye: co-
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mer, usar el orinal, vestirse, lavarse, peinarse, ¥y idar de sus
cosas. A menudo estas habilidades se dan por seguras, pero de he-
cho es un proceso-que hay que aprender dolorosamente, paso a paso,
con los ninos que tienen trastornos en su desarrollo.

’ Los bebés empiezan a:aprender a adquirir las habili-
dadeErde auto-ayuda desde su primer dia de vida. Por ejemplo,
chup es para la mayoria un reflejo normal que no hay que apren-‘*
- der. Algunos nihios no obstante tienen que aprender a chupar. Al

empezar a tomar un biberdn algunos nifios lo agarran con fuerza,
mYentras que a etros hay que ensefiarles a hacerlo. Es posible

que eb nifio sincapacitado esté mis tiempo que un nifio normal toman-
do su comida con biberdén o con una cuchara, pero la sucesidn de °
habilidades que forman parte del desarrollo de un nifio es la mis-
ma.

Ensefie a su hijo a vestirse y desvestirse ayudandole
a hacer todos los movimientos. Al principio puede dejarle que &l
haga la filtima etapa, por ejempto, dejar colgado un calcetin del
iltimo dedo del pie y de9ar que el nino se lo quite. Las camisas
sin botones son mucho m3s” f&ciles de poner y quitar. Hay que es-
tar atento ¥y no _ayudar demasiado al nifio cuando lo intenta hacer
v 8l sdlo. Déjele hacer algo de poca importancia, de poca duracidn
para que usted pueda tener la paciencia necesaria mientras el ni-
To-lo intenta. -

.. Una vez haya aprendido a andar y pueda llevar cosas,
le puede ensefiar al nino cdmo poner la.mesa y cOmo ayudarle en
las tareas domésticas. Hay que buscar algwfa actividad que el

rniiflo sea capaz de aprender y asegurarse defque esta actividad sea
@itil e importante en la rutina de llevar wha casa. :

Un niho, -por término medio, aprende a usar el orinal
e ir sblo a hacer pipil entre los 16 meses y los tres afios. En
general los ninos conatrastornos en su desarrollo, lo aprenderén
a una edad mas tardid, aunque esto depende de la gravedad ge la
incapacidad. Antes de ensefiarles a ir al orinal solos, el®niho
debe poder andar hasta el orinal, poder quitarse y ponerse los
pantalones y poder entender drdenes sencillas. Los sefiores Foxx
y Azrin han publicado ,un manual, para el personal en cargo de los
programas, que se llama Toilet Training the Retarded (Ensehando a
usar el retrete a las_ _personas retrasadas) que se puede usar como
guia. Puede, también, hablar con los maestros ‘de su hijo e in-
tentar observar la clase para asegurarse de que ugan las mismas
drdenes ¥y procedimientos en el colegio y enh casa.

La frustracidn, la disciplina y la creacidn de limites .

Si su hijo no est%a preparado para una tarea o activi-
dad nueva, inténtela otra vez, mis tarde. HNo debe empujar al ni-
fio m&s alli de sus posibilidades. Un fracaso tras otro desanima-
ra al nifio, lo que a su vez, bloquea el aprendizaje. Por otro
lado, los.nifios saben fingir ignorancia para que usted siga ha-

\J
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.ciéndoles la vida m&s ficil. Escuche lo que le digan los maes-

tros y terapeutas sobre lo que hace su hijo en el colegio y di-
gales lo que hace en casa. Aseglirese de que no se estg perdiendo
un tiempo valioso en casa o en el colegio, porque se espere- de~
masiado o demasiado poco de &l. Poco a poco’'con el paso de los
dias,.meses y afios de animacidn, veri a su hijo desarrollar habi-
lidades nuevas. Durante tcdas las actividades no se debe olvidar
la importancia de la comunicacidn. Hay que-usar el habla y ges-
ticular en todo momento.

(-4

Durante todas estas experiencias y pautas de aprender,
habrad momentos cuando usted y su hijo puede que se sientan frus-
trados por la aparente falta de progreso. Este'sentimiento es
normal y, de hecho, puede ser muy sano reconocerlo. ILa declara-
cidn de sentirse frustrado puede llevar a mogificaciones y prue-—
bas nuevas. En cuanto a las frustracionss del nifio tambiZn pueden .
ser sanas. ~ Un nifio. tiene que aprender a hacer frente a sentimien-
Tos normales de este tipo. De hecho, el intentar quitar todas’ las,
barreras al aprendizaje y al desarrollo puede ser un tanto per ju-
dicial, Hay que dejar que la gula para sus esperanzas de progre-

. 80 sea la etapa en el desarrollo de su hijo (y no su edad) .

Un tema de preocupacidn frecuente para los padres es
el de la disciplina y la creacifn de limites.’ Los métodos y tipos
de disciplina por parte de los padres deben ser los mismos que pa-
ra cualquier otro ,nifio. Las explicaciones y las reprimiendas es
lo que va mejor para ensefiarle auto-disciplina a su hijo. Todos
los nifos necesitan 'ser conscientes del comportamiento aceptado
por la sociedad. Quiz& no parece que este comportamiento sea tan
importante mientras su hijo sea pequefio, pero cuando sea adoles-
cente, no se le tolerari una conducta inadecuada con tanta facili-
dad. ILa destreza en vestirse, en elegir la ropa mis adecuada para
cada situacidn y para los cambios de tiquo, determinan como los
demas reaccionarin hacia su hijo.% L

La modificacidn del ambiente en su &asa

Existen muchas maneras de modificar las actividades
de la vida diaria para incluir.experiencias educativas para su hi-
jo. Por ejemplo, si uno tiene en casa un animal doméstico, las
experiencias de su hijo con ese animal, le pueden ayudar a desarro-
llar sus relaciones con la gente.

Juguetes y .libros

Los juguetes y los libros, (tanto comprados como he-
chos en casa) son importantisimos.para el desarrollo de cualquier
niflo. Para saber qué juguetes ¥y libros se pueden comprar o hacer,
debe averiguar primero, mediante su-pediatra, maestro o terapeuta,
los tipos de habilidades que su hijo debe practicar m&s. Muchas
compafilas gque fabrican juguetes le mandarin una lista de sus ju-
guetes que pueden ser especialmente adecuados para su hijo. Puede

o~
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pedir a los amestros y terapeutas que le den catllogos de libros
educativos. . ' . :

-

La ropa .

. Vestirse puede ser muy complicado por la manera como
est& hecha la repa. Las cremalleras pueden ser inalcanzables, los
botones demasiado -pequefios, los cinturones complican demasiado el
esfuerzo de bajarse los pantalones para usar el retrete y los mo-
vimientos de levantar y girar los brazos para ponerse una camisa
o un vestido pueden parecer imposibles de hacer. En la seleccibn
.de la ‘ropa para su hijo hay trgs criterios prindipale8s la ropa
debe ser cdmoda, atractiva y estorbar lo minimo posible la inde-
pendencia del nifio en vestirse ¥y desvestirse. Dos ejemplos de
las, modificaciones que se pueden hacer es la ge reemplazar las. -
cremalleras y los botones con tiras velcro y Comprar zapatos sin
cordones. Para informacidn sobre problemas mis complicados se
puede consultar al personal de los hospitales para militares y
los centros de, rehabilitacidn. -

El disefo de su casa

by
Q N

Una tarea mis dificil y que le llevarf més tiempo gs
la de diseflar su casa para que su hijo tenga un méximo de,libertad
de movimientos. A veces es necesario hacer solamente unos arreglos
de poca’ importancia, como bajar el teldfono o subir los enchufes
eléctricos. Un interruptor en la pared exterior de una habitacidn
facilita mucho la entrada. En el cuarto de bafio“es bastante facil
montar unas barras o barandillas a las que pueda agarrarse dentro
de la bafiera., Si el cuarto de bafio es pequefio, el instalar estas
barras para agarrarse dentro.y fuera del marco de la pugrta, pue-
de ayudar a ponerse de pie a una persona que tiene que estar en
una silla de reudas. Prolongaciones flexibles de la diucha hacen
que baflarse sea m4s cBmodo y més seguro. Es mis ficil usar el re-.
trete si hay barras y sillas elevadas cerca.

Si se puede disefiar de nuevo la cocina, se debe tener
en cuentas

--1a facilidad de acercarse (que los armarios estén cerca de
la nevera y de la cocina, ya que una cocilna larga y espa-
ciosa puede ser muy ineficaz para un inv&lido).

--la altura (mientras esté sentado’ sobre un taburete, silla
o silla de ‘reudas, el ‘invAlido debe poder alcanzar las su-
perficies planas cdmodamente); .

—-continuidad de superfigie de trabajo (no debe haber obsta-
*  oculos entre la nevera, el fregadero y la cocina para que el
invAlido no tenga que levantar cosas para llevarlas de un

sitio al otro).

12¢-




121,

Si no es posible rehacer la cocina, ya que hacerlo resulta caro,
unas ideas sencillas soni .

--utilizar bandejas giratoriaéf(lazy.Susags) ¥y ganchos pues-
tos a la altura necesaria donde sg ‘puedan colgar cacharrods
¥ .cazuelas; .

--utilizar armarios portdtiles, no colgados de la pared y
- que tengan ruedas para mis mobilidad;

--convertir la cocina en una miquina mis segura mediante la

colocacidn de los botones o controles encima, delante o a
an ladog )

-

-—cdmprarfuna nevera con el congelador debajo, para facilitar
el acceso al mismo.

Fstas son unas descripciones breves de algunos cambios que pueden
hacerle la vida un pooo mis ficil a su hijo. Esperamos que estas

sugerencias estimularén su creatividad e interés en leer sobre es-
te .problema. - '

-

v Se recomienda leer para completar su informacidn
< ra g

<«

Boyd, Neva L. Handbook of Recreational Games. New York: Dover,
. 1975, R

s

Publicado originalmente en 1945, este libro contiene
las reglas para muchos juegos corrientes de los nitios.
Incluye las reglas y grgficos para 18 clases de juegds
con hasta 59 juegos por clase. Ejemplos son juegos ’
de saltar, tirar y coger, hacer botar una pelota y de
vocabulario, .

.Boyd, Neva L., Hospital and Bedside Games. Chicago, Illinois: H.
'T. FitzSimons, 1945,

O Esta es una coleccidn de juegos coleccionados origi- -
nalmente por peticiones de actividades para las per-
sonas hsopitalizadas. Muchos de los juegos son de-

- masiado avanzados para nifios pequefios pero se pueden
aprovechar algunos, ’

Caplan, Frank. The First Twelve Months éf Life. New York: Ban-
tam, 1971,

Este libro explica la sucesidn de comportimientos in-
fantiles normales y comportamientos infantiles que son
de esperar, y las maneras de criar a un beb&. La ex-
plicacidn del crecimiento del nifip mes tras mes, acom-
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pafiados de gr&ficos del desarrollo motor, del habla,

de la mente y de las relaciones interpersonales, le

ayudarin a comprender y ayudar a su hijo mientras /
" vaya creciendo, su progreso real aparte.

13 PN
Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled. .2
New York: Pantheon Books, 1978. «

Es una guia para las familias y los amigos de los in-
vAlidos, para la construccidn de ambientes caseros
que les sean Qtiles y cdmodos.,

+Foxx, Richard M. and Nathan H. Azrin. Toilet Traininé ﬁhe Retardeds
A Rapid Program for Day and Nighttime Independent Toileting..
Champaign, Illinoiss Research Press, 1973. o

-

Contiene descripciones detalladas de los procedimien-

tos que se utilizan para ensefar a usar el retrete a

los inv&lidos. Esti escrito para educadores de ense-

fianza especializada, para el personal -de una residen-

cia y para los padres. Contiena ejemplos de gréficos

que se pueden hacer para seguir el progreso del niho,
- informacidn sobre accesorios especiales y la ropa.

Hartley, Ruth E. and Robert M. Golderson. The Complete Book of
Children's Play. New Yorks Thomas Y. Crowell, 1963,

Contiene informacidn sobre los juegos de los nitios ,des-
de el nacimiento hasta la adolescencia. Est& escrito
para que Se pueda usar las caracteristicas especiales
de cada afio de crecimiento para disfrutar més de ‘las
experiencias del juego. Contiene listas de materias °
y recursos, incluyendo objetos que se encuentran .en

. casa, para ahorrar y usar en los juegos.

Ilg, Frances and Louise Bates Ames. The Gesell Institute's Child

Behavior from Birth to Ten. New York: Harper and Row; 1955.

Es una gula muy prictica para los padres. Habla sobre

los comportamientos de los comportamientos de los rifios
dentro del marco de su crecimiento y desarrollo. Si
usted mira solamente la etapa del desarrollo de su hi-

jo (y no las edades cronoldgicas que se dan como pauta)
este libro le puede ayudar con el ritmo con que usted
instruya a su hijo.

Junior League of Spartanburg. The Cooking Kit. The Junior League
of Spartanburg, .Inc., 1977, P. O, Box 2881, Spartanburg South
Carolina, 29304, .

Este es un libro de cocina que estid escrito para nifios
de segundc grado de colegio y para ninos que tienen
problemas leyendo. Debe servir como ayuda para coci-

nar, escoger recetas y planear comidas. Cada etapa
] .
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en la preparacidn de una receta esti ilustrada y cla-
sificada con colores. Con cada libro vienen tazas y
cucharas para medir, cada una del mismo color que el
utilizado en el libro para esta medida.

{

Kilinger, Judith Lannefeld. Mealtime Manual for People with Disa-
bilities and the Aging. Campbell Soup Company, 1978, Box
(MM) 56, Camden, New Jersey, 08101. )

Est& pensado principalmente para el inv&lido que tiene
que llevar una casa., Su utilidad reside en que pre-
senta ideas sobre cbmo modificar la cocina y los uten-
silios para la persona que usa una silla de ruedas o
que tiene problemas con el uso de las dos manos.

Lazar, Flora E. and Richard B. Lagzar. A Resource Guide for the
Physically Handicapped of Chicago. 1978 Access Chicago,
Rehabilitation Institute of Chicago, 345 East Superior Street,
Chicdgo, Illinois £0611.

s
2

Esti escr?l para ayudar a los fisicamente incapacita-

- dos para aprovechar los recursos comunitarios -- como
el transporte, el empleo, la vivienda, el recreo y la
educacidn -- como parte de una vida independiente.
También contiene ‘una parte)sobre los.accesorios espe-
ciales, como son los inventos prostéticos-rectos, los
tel&fonos y 2as miquinas de escribir. e

|

Lorton, Mary Baratta. Workjobs. Menlo Park, California: Addison
Wesley, 1972.

Incluye actividades para nifios pensadas para desarro-
llar su capacidad de observacidn, emparejar, clasifi-
car, sucesidon de nlimeros, relacionar y otras. Un in- »
dice al final.del 1libro clasifica las actividades se-
gin las habilidades que ayudan a desarrollar, )

Marzollo, Jean and Janjce Lloyd. Learniné'Through Play. New York:
Harper Colophon, 1974,

Este 1libro esti escrito principalmente para padres de -
nifios en edad pre-escolar. Incluye actividades para
el desarrollo de las habilidades de los nifios que tie=
nen que ver con los cinco sentidos, €l lenguaje, las
relaciones interpersonales, clasificar, contar, medir,
resolver problemas, la creatividad, tener una buena
opinidn de si mismo y otras.

.White, Burton L. The First Three Years of Life. Englewood Cliffs,
New Jerseys Prentice-Hall, 1975.

Es una guia detallada.sobre el desarrollo intelectual
¥y emocional de un nifio pequefio. E1 autor divide los
tres primercs afios de vida en siete fases de desarroj
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llo sucesivas. Proporciona una descripcidn comple-
ta del desarrollo caracteristico fisico, emocicnal y
nental de cada fase, que debe ser tenido en cuenta
por los padres y una lista detallada de instrucciones
sobre cbmo criar un nifo, planear su desarrollo e in-
cluso los juguetes y accesorios. ’

El libro publicado por Access Chicago (ver el libro
escrito por los Lazar? se usd como modelo para una guia similar.
sobre los barrios de las afueras del norte de Chicago publicado-

por el League of Women Voters.
cubre la zona geogr&fica desde

Access North Suburban Chicago, -
Waukegan y Gurnee a Des PlaineS y

Evanston.

teatros, centros religiosos y edificios de oficinas.

Incluye tiendas, centros comerciales, restaurantes, -
Se puede ob-

tener un ejemplar escribiendo as

League of Women Voters of the

Deerfield Area, P. 0. Box 124, Deerfield, Illinois 6@015.

o

o T

ww

-t




»

Para los padres que tienen hijos en un programa

)

o, Para asegurar que lo que los padfes hacen con su hi jo
en casa guarde relacidn con los servicios que su hijo recibe en
el colegio, programa del distrito ge parques, o en terapia, lo me-
jor es que los padres estén informados Y-perseveren. Para ayudar
al miximo a su hijo usted debe tomar parte en los programas de su
hi jo. :

El primer paso para poder opinar sobre el programa es
\ conocerlo, El problema principal consiste, quizi, en encontrar
. la informacidn necesaria para conocerlo. No se puede olvidar que
' usted puede hacer cualquier pregunta por muy tonta que parezca,

>

La seleccidn de los ‘programas

La seleccidn del programa que le ird me jor a su hijo.
€S un proceso que incluye visitar los programas existentes. Hable
con los maestros y administradores sobre la instrucecidn y el tra-
tamiento 'que recibiré su hijo. Algunas preguntas que les puede
hacer son: Mi hijo requiere un tipo de tratamiento determinado
iexiste en este programa? Los profesores. ;tienen ayudantes que
les ayuden a prestar atencidn individualizada? ;Tienen los medios
0 recursos para prloporcionar la, instruccidn y cied

Q - sita mi hijo? ;Hasta que puntd’ se mezclan los nifios invAliBos
N ‘ con ninos no-invalidos? ;Cdmo pueden participay losg es’ en es~
3 te programa? b

Visite las aulas y los sitios que usaria su hijo. Ob-
Serve a los nifios que las usan. Intente imaginar a su hijo dentro
del programa. .

- Una vez que se tiene la informacidn necesaria, se pue-
de actuar. Entonces se puede hacer un plan de etapas treves que
‘ . llevarén a la matriculacidn de su hijo en, este programai:— Se debe
trabajar cada etapa por separado. . S
- .

Si‘ﬁsted desea informacidn sobre un colegio privado,
colegio de dia o residencia, le puede ayudar una lista de 101 pre-
guntas preparada por la American Association on Mental Deficiency.
Pidala gratis a la oficina de Chicago de la Illinois Association
for Retarded Citizens. Para la evaluacidn de colegios pliblicos v
privados, existe tambi&n una lista gratis publicada por.el Coor-
dinating Council for Handicapped Children en Chicago (Ver el di-
rectorio al final para las direcciones y nfimeros de teléfono).

Si lo que le interesa son los parvularios puede que
encuentre dificultades. El Condado de Lake no tiene bastantes
parvularios con permiso, para cubrir la demanda para estos servi-
cios, problema especialmente agudo en Waukegan y North Chicago.
Para jinformacidn (o si l@ interesa-sacar el permiso para abrir

\
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uno usted mismo) se puede ponerten contacto con el Illinois De-
partment of Children and Family Services, 4 South Genese Street,
Waukegan 60085, tel&fono (312) 244-4640,

Para enterarse de otros tipos de servicios, consulte
~ las piginas amarillas del listin de tel&fonos. Algunos apartados
que puede necesitar sons

Day Nurseries (Parvialarios)
Employment Service-Government (Servicios de Colocacidn-
: Gobierno)
Governmental, Offices (Oficinas del Gobierno)
Hospitals - (Hospitales)
Lawyers . (Abogados)
Libraries . (Bitliotecas)
Marriage and Family (Conse jeros matrimoniales y
' familiaves) ,
Medical Groups (Grupos médicos) ..
Optometrists . (Optometras) ' :
Physicians and Surgeons (Agencia de Informacién sobre
Information Bureau médicos y cirujanos)
Physicians ‘ (M&dicos) )
Podiatrists (Pedicuros)
Political Organizations (Orgenizaciones politicas)
Psycologists (Psicdlogos)
Railroads (Ferrocarriles)
Recreation Centers (Centros recreativos).
" Schools (Escuelas) .
. Social Service Organizations (Organizaciones de Servicios
' Sociales)
Telephone Companies + (Compatilas de Tel&fonos)

Translators and Interpreters (Traductores e intérpretes)

Si al encontrar un programa adecuado, no dejan entrar
a su hijo debe usted pedir una explicacidn clara de las razones de
esta decisidn. Averiguar qué criterios usaron y qui&n tomd la de-
cisidon. Esta informacidn le hari falta si quiere intentar que mo-
difiquen esta decisidn.
" 81 usted cree que su hijo tiene nepeSidades especiales
que requieren un programa determinado, es muy/probabie que tenga
que obtener una evaluacidn independiente que le acepten en
este programa. Probablemente usted tendrd que pagar esta evalua-
cidn, pero quizi el programa le devolveri el dinero gastado, si
més tarde un oficial del estado, dicta en una audiencia que tas
evaluaciones del programa no fueron correctas. Las personas en-
cargadas de esta evaluacion independiente deben ser personas com-
petentes y con un certificado del estado. Enséneles su carpeta de
evaluaciones médicas y educacionales anteriores y todos los ex&-
menes hechos por su colegio local para evaluar a su. hijo. Pida
<copias de la evaluacidn’ independiente una vez terminada.

Entonces puede ponerse en contacto con el programa e
informarles de los resultados de la evaluacidn independiente.

.
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Insista, por escrito, que el grupo de evaluacidn del programa con-
sidere los resultados. Pida que este equipose refina con los ‘pro-
fesionales que hicieron la evaluacidn independiente, ya que &sta
es la mejor manera de que las personas del programa conozcan la
evaluacidn independiente,

. No es probaﬁie que usted tenéa que pasar por todo es-
to para peter a su hijo en el programa que usted quiere. El per-
sonal de la mayoria: de los programas responden normalmente a un
niflo con necesidades especiales, Pereo aseglrese de que estas
personas no le confundan. Tiene que explicarle las decisiones de
una manera sencilla y clara,' Y dsefﬁrese de-que, los profesionales
¥y el personal se-comuniquen entre si también, para que usted no
tenga que hablar' siempre con personas qué no sepan responder a sus
preguntas y le envien a otras personas igualmente ignorantes hasta
volver a la primera,

&

Vigilar el programa educac!ional de su hijo

Si usted no estid de acuerdo con las actividades o de- .
cisiones del colegio donde esti matriculado su. hijo, le interesa-
r4 resolver el problema de manera acertada. Si usted est& contra-
riado no se enrede en una confrontacidn personal y colérica, sino
convierta su preocupacidn o indignacidn en el esfuerzo de conse-
guir un cambio real, Asegfirese de que conoce 1los derechos de su
hijo-antes de actuar. MAs abajo indicamos diez pasos sugeridos
por Common Sense from Closer Look, la publicacidn de la Parents
Campaign fgr Handicapped Children and Youth (Box 1492, Washington.
D.C._20013). . ‘ ' :

1. Hable con-el maestro de su hijo y con otras per-
sonas, del calegio que conocen sus necesidades, tales.como el con-
sejero, la enfermera, el psicdlogo del colegio o la asistente so-
cial, Intente llegar a un acuerdo o un cambio mediante la compren-
sidn y la cooperacibm. ‘

2. Si este esfuerzo no da resultado positivo, averi-.
que quien entre esta gente simpatiza con sus preocupaciones. Pi-
dales su ayuda como seria acompafiarle a mitines m&s tarde o es-
cribir cartas o declaraciones de apoyo a su postura.

3+ Hable éon gente ajena al caso sobre sus preocupa-
ciones, como su médico de cabecera, un padre que sea un defensor
de los riifios, o a otros padres del grupo de padres de este colegio.

k. Guarde notas sobre todo esto. Apunte las fechas
Y los nombres para el futuro,

5. Hable sobre sus preocupaciones con el director del
colegio, Preséntele toda la documentacidn que tenga. Hay que con-
fiar en uno mismo pero no ser beligerante ni apologético., Después
de esta y otras posibles conversaciones, escriba una carta al di-
rector en la cual resuma como entiende uyted esta conversacidn.

-
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. 6. En el caso de que su conversacidon con el director
no resuelva nada, se ha de acudir al Superintendente de su Special
Education District, si, usted vive en una zona donde haya SEDOL o
NSSED, o al-directorx de Special Education si vive en Waukegan. I-
gualmente debe usted presentar todos los documentos que tenga y
escribirle una carda deepues de la visita.

Pregunte °1 otras personas que conocen el problemaz de
su hijo, pueden estar presentes cuando vaya a hablar con el direc-
tor~del colegio o el superintendente. .

~

7. Si alin resulta_lnfructudso siga con insistencia y
una actitud firme. Lleve su queja a la junta del colegio local.
Una junta comprensiva puede resolverlo en seguida.

\ ~

_8. Tamblen es buena idea, . ponerse en contacto con el
Illinois Office of Education. (ver el directorio al final de este
manual). Expliqueles el blema por carta y preginteles que pue-
de ‘hacer el estado p a ayudarle.,

9. El estado de Illinois tiene oficiales que 1nvest1-

'gan las quejas y cuya responsabilidad es vigilar si los sistemas

de log colegios cumplen la ley. Pregunte a la Illinois Office of
Education como se puede poner en contacto con uno de estos oficia-
les para conseguir informacidn y consejos.

. 10. Intente que le ayuden otras personas.w Es pos1ble
que otros miembros del grupo de padres del colegio le ayuden acom-
pafitndole a mitines o escribiendo cartas en su favor. Pdngase en
contacto con.un defensor: Illinois tiene un defensor en Woodstock
y hay defenso~es privados a los que hay que pagar. Como Gltimo
paso se puede pedir una audiencia para la proteccidn de sus dere-
chos. Para m8s informacibn sobre este procedimiento ver el capi-
tulo sobre "Los padres como defensores legales" én este manual.

El colegio y otros oficiales pueden considerar que us-
ted no es obJetlvo en cuanto a las necesidades de su hijo. Saben
que usted -tiene un inter&s especial en su hijo y pueden intentar
no hacer caso a lo que usted les pide e intentar desanimarle sin
darle la respuesta que usted espera. Si le ocurre esto es espe-
cialmente 1mportante que obtengg ayuda de personas ajenas a la ad-
ministracidn del colegio.

<o

Sl usted no esta seguro de los derechos de su hijo o
siente aversidn a desafiar a la administracidn del colegio o a
los maestros, .puede ed1r ayuda al Coordinating Council for Handi-
capped Children en Chicago. Este grupo presenta con asiduidad,
conferen01as sobre los derechos de los inv&ilidos. Esta instruc-
cidn esti destinada a ayudarle a confrontar el colegio y otros o-
fl“laleS. .

;




: ~
. Los padres como miembros de oréaﬁizaciones de padres
’ \

. Cuando se .inau 0 el colegio Laremont School en el
pueblo de Gages Lake, el pfiblico asigtia a los partidos en el gim-
nasio del colegio sin un tablero de resultados. -En 1978 la Parent-
Teacher Federation (Fedepacidn de padres y profesores) montd una
“feria de primavera de atracciones® para recaudar el dinero nece-
sario. Como resultado compraron el primerstablero de resultados
‘del colegio. ' . )

Esto_es solamente un ejemplo de los que han conseguido
los padrés de nifios con trastornos en su desarrollo del Condado de
Lake, Ningln padre, por sf sbdlo, tenia bastante dinero para com-
prar el tablero. Trabajando juntos, lo padres encontraron la ma-

_hera de comprar uno. S

ST los padres trabajan juntos pueden influenciar el
contenidos de los pripgramas educativos ¥y sus metas futumas. ' Pue-~
den comunicar al plb ico ‘las necesidades especiales de sus hijos.,
Pueden presionar, para que se dicten leyes nuevas a nivel local,
estatal y nacional, -Pueden presionar a los coleglos y agencias
locales para que sirvan mejor a las personas-con trastornos en su
‘desarrollo. Pueden respaldar acontecimientos sociales y pueden
Proporcionarse servicios bisicos entre si como vigilar a_los ni-
fios y5 enseharles.,

. Cuando los padres se organizan pueden llevar a gabo
un gran nfmero de cosas. Los grupos de padres Soh el factor mAs
importante ,en eﬁ progreso llevado a cabo en los iltimos afios en
el &rea de los derechos de los nifios incapacitados. Hoy en dia,
los grupos de padres siguen avanzando. :

Un grupo de padres atrae a personas que’ tienen los
mismos intereses. Un grupo de este tipo le ayudar& a descubrir
Que otros padres comparten sus problemas como ?adre de un nifo in-
capacitado. : ‘ .

h A
Haciéndose miembro \

. Si usted es el tipo de persona que ha tomado parte en
clubs y organizaciones dqurante toda su vida, vera que la experien-
cia de hacerse miembro de otro grupo le resultari relativamente
f4cil y agradable. Si por el contrario a usted le cuesta hagerse
miembro de un grupo. tardari més tlempo en hacer‘amigoqﬂy en sen-
tirse aceptado., Todo el mundo se siente forastero la pximera vez
que asiste a una reunidn de un upo ya establecido. Ia zente con
experiencia aguanta,y, con el tiempo, este sentimiento desaparece-
ré y usted se sentirf perteneciente al grupo. Se debe asistir al
nlmero necesario de reuniones para llegar a conocer bien al grupo,
Al principio puede tomar parte ayudan@o un poquito, por ejemplo
colaborar sirviendo los refrescos. Busque a gente que parezca
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estar sola y preglnteles sobre sus hijos. Si su hijo Ha hecho
amigos en el colegio, pida al maestro que le presente a los pa-
dres de estos chicos. Puede acercarse a un grupo que estén con-
versando y limitarse a escuchar., Aunque de momentec no entienda
tode lo que dicen en este momento, lo que aprenda le ayudari 4
comprender mejor y & estar mas metido en el grupo.

- Una vez metido en el grupo, uno debe ofrecerse a to-
mar responsabilidades proporcionadas a su capacidad. Uno debe
evitar los extremos -- tener tan pocas responsabilidades que uno
nunca se encuentre muy metido, *ener tantas responsabilidaies
que uno no tenga ni tiempo ni fuerzas para hacer nada mds. Es
importante’ poder cumplir siempre sus responsabilidades.

Siempre habri personas que sean muy egoistas. Quizi
habri.gente desagradable. Hay que hacer el esfuerzo de conocer
bien al grupo antes de juzgarlo mal. Su primera visita puede
coincidir con un momento diffcil o de tensiones que no se dé fre-
cuentement. Si no le gusta eI,grupo, puede hablar con, otros miem-
bros para ver si comparten su opinidn o se puede buscar otrc gru-

bo. N ®

Elija un grupo que ademis de ayudar a la vida de su
hijo, séa un grupo que pued. aprovechar -de sus intereses y le a-
yude Qesarrollar sus talentos. Hay que asistir al nlmero de
reuniones necesarios para que le -asegure a usted mantener su i-
dentilfficacién con el grupo. Si tiene problemas con el transpor-
te o lgon encontrar a alguien.para cuidar de su hijo durante su
ausencia, los demAs padres pueden ayudarle. Si uno no quiere
empezar un servicio de este tipo por si solo, puede pedir ayuda
a los directores del grupo. .-

.“

Pipos de organizaciones de '‘padres
’ h L

. R ?

Se pueden clasificar a las organ. saciones de padres

en tres tipos generales, que a veces se entremezclan:

. 1. Grupos de padres cuyos hi jos eSt&n en programas
determinados. En el Condado de Lake son frecuentes este tipo de
grupo. Muchas de las escuelas pfiblicas, escuelas de educacidn es-
pecializada y residencias tiere grupostde padres qvie apoyan pro-
gramas determinados. Las Parent-Teacher Federations son un ejem-
plo.

‘2, Grupos de servicios o de intereses locales espe-
ciales, Este tipo pueden incluir a padres de nifios con trastor-
nos en su desarrollo y también a ciudadanos interesados. No es-
tan atados a una escuela o institucidn determinada. Ejemplos
son:t el Down's Developmentak Counsel y el United Cerebral Palsy
of Greater Chicago.

3. Organizaciones estatales y nacionzlies. Estos gru-
pos normalmente reciben cuotas de sus miembros y con estos fondos

~
.
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pagan a un secretariado profesional., Algunos ejemplos a que nos
referiremos més abajo son la Illinois Epilepsy Association y la
National Association for Retarded Citizens. *

Ademfs de hacerse socio de un grupo, los padreéQ%ueden
aprovechar muchas oportunidades que existen para ayudarles en ins-
tituciones y comunidades donde no hayan organizaciones de padres,
Si usted ve que hace falta un grupo de padres, puede organizar uno
con otros padres. , ) '

A continuaciOn siguen descripciones de algunos grupos.,
No se debe olvidar que esta lista no es completa y que los datos
especificos pueden cambiar. Si usted ya es miembro de un grupo,
esta lista puede Servirle como una coleccidn de ideas nuevas para
el suyo. Proporciona bastante informacidn para que uno pueda po-
nerse en contacto con las personas y sitios que le intéresen.

RO Grupos en sitios especificos -

- Laremont Sclicol, el colegio Laremont para nifios mode-

radamente inv&lidos, del Special Education District of Lake County
(SEDOL) tiene una Parent-Teacher Federation (Federaci®dn de padres
y haestros) (PTF). Esta PTF.celebra sus mitines una vez cada tres
meses”y publica una lioja de noticias trimestral que se llama The
Lion's Roar. El grupo apoya al colegié mediante actividedes so-
cliales y recreativas y mediante campahas pars recaudar dinero. ILa
PTF anuncia las actividades del colegio en los periddicos locales.
Los padres que 'son miembros de’la PTF suelen ser miembros de 1a~
Illinois Association for Retarded Citizens.  Los alumnos de Lare-
mont llevan a su casa los avisos sobre las futuras sesiones,

: El Sally Potter School, que forma parte del SEDOL,
tiene una Parent-Teacher Association nueva. Los alumnos de este
,colegio son fisicamente invilidos. La asociacidn tiene planes de
ayudar en los programas recreativos, recaudar dinero, mandar in-
forma¢idn, animar la investigacidn y mejorar la coordinacidn entre
el colegio y la vida en casa, Tiene cuatro reuniones al afio.

-
. El Hearing Impaired Program (Programa para los que no
oyen bien) de SEDOL, para ninos sordos o que son duros de oido,
tlene una Parent-Téacher Organization (PTC). Esta organizacidn
tiene su mitin una vez cada dos meses. Respdlda acontecimientos
sociales, programas para el pfiblico y para los padres (incluyendo
una clase sobre el lenguaje por signos} y publica un boletin de

-noticias, .

El Stratford School, es un colegio que es parte del
Northern Suburban Special Education District (NSSED), y tiene una
.Parent-Teacher Organization (PT0). Este PTO se refine mensualmen-
te y publica un boletin de noticias. Sus metas y su funcionamien-
to son gimilares a los del Laremont School.. Recientemente sus
miembro8 construyeron un invernadero al lado del colegio., Los
miembros del PPO pueden hacerse miembros de la Illinois Association

for Retarded Citizens si quieren.
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. El NSSED tiene un grupo;de padres que abarca a todo
el sistema escolar y se llama CHILD *- Concerned Help in Learning

Developmgnt. Celebran sus mitines tres veces al ano. En estos

mitines conferenciantes invitados hablan sobre temas de interés
para los padres. Los miembros de CHILD tambi&n proporcionan re-
ferencias y.se apoyan mutuamente.

El Waukegan Community Unit District No. 60 tiene un-
Parent Advisory Council (PAC) cuyos miembros son todos padres de °
nifios que atienden.programas de educacidn especializada en este
distrito. PAC actfia como un- elemento de las asociaciones tipicas
de padres y maestros en los colegios particulares. Igual que'los
grupos de padres de Stratford y Laremont, el PAC tiene la finali-
dad de crear un grupo de apoyo para los colegios y educar a los
padres. El PAC organiza mitines con conferenciantes, actividades
sociales y otros tipos de actividades. Los maestros y los adminis-
tradores del coleglo son miembros consultivos del grupo.

The Lambg, Inc., un centro residencial y de coloca- -
ciones para adultos con trastornos en su desarrollo, tiene una
organizacion para los padres. Si uno es padre de uno de los tra-
bajadores es necesario ser miembro. .

. El Head Start Center Committee. Los padres de los ni-
rnos que toman parte en cada uno de los siete programas de Head
Start del Condado de Lake, que son centros pre-escolares, son miem-
bros de este comité. '

Si el colegio o el centro de su hijo no estf& incluido
en una de las organizaciones mencionadas m&s arriba, puede tel?-
fonear al colegio y preguntar si tiene un grupo de padres.. Sillo
tiene, pida el nombre y el teléfono de un directivo del grupo para
conseguir m&s informaciodn. \

No todos los colegios y centros tienen grupos de padres.
El Grove Sohool en Lake Forest, un colegio que educa a nihos y a-
dolescentes grave y profundamente inv&lidos no tiene un gm¥po de
padres pero ofrece muchas oportunidades de trabajo voluntario. Los
padres pueden ayudar eneel colegio, en el programa de natacidn,
en el programa de arte y artesania, viajes y otras actividades.

El Countryside Center for the Handicapped en Barrington y la River-
side Foundation en Mundelein son ejemplos de sitios que no tienen
grupos de paares y necesitan ayuda voluntaria. Indepandientemente
de que el centro tenga grupo de padres o no, pida informacidn sobre
cdmo puede ayudar como voluntario.

Grupos locales

Algunos grupos locales son organizaciones independien-
tes mientras otros son representantes locales de grupos es%atales
o nacionales. Ambos tipos estin incluidos mis abajos

El Coordinating Council for Handicapped Children, sir-
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ve principalmente a Chicago pero también al Condado de Lake y a
otras &reas que rodean a la ciudad. El CCHC publica un boletin
de noticias, ofrece clases gratis para los padres Y profesionales,
publica libros y defi'ende a los inv&lidos. )

- El Down's Development Council refine a los padres de
nifios yd mayores ‘que tienen el sindrome de Down con padres de re-
cién nacidos que' sufren el sindrome de Down, para ayudar a 8stos
a afrontar mejor su situacidn. El.Council ha publicado informa-

cidn sobre sus fines.

La Easter Seals Society for Crippled Children and A-
dults es una organizacidn nacional creada para proporcionar ser-
vicios, como terapia, directamente a 1.s inv&lidos Yy a sus fami-
.lias., También monta programas educativos. En el Condado de Lake
esta sociedad ofrece terapia del habla y fisica a los ffsica o
mentalmente inv8lidos. Ia sociedad presta m&guinas para usar en
casa y ofrece informacidn y referencias de otras agencias si hace
falta. . También trabaja para la eliminaci®dn de barreras arquitec~
tOnicas que causan molestias a los fisiBamente inv&lidos.

La Epilepsy Foundation of America tiene una sucursal
rara el &rea North Shore -- Lake County. Tiene un consejc del
consumidor y un grupo de auto-ayuda que celebran reuniones cada
mes. Ias oficinas de la sucursal pueden hacer frente a problemas
de defensa legal, referencias y administracidn de casog determi-
nados. Los miembros de EFA tienen derecho a un descuento en sus
compras de medicina. . )

. _El Learning Exchange resulta interesante por sus co-
nexiones. Sirve para poner .en contacto a gente interesada en en-
sefiar, aprender o compartir cualquier interés. Estas personas
pueden reunirse en grupos grandes ¢ sblo-de dos personas cuando
les vaya bien 2 los interesados. Este servicio de intercambio
sirve al &rea metropolitana de Chicago, incluyendo al Condado de
Lake., MAs de 15.000 personas han participado en intercambios en
més de 2,000 temas. | Los miembros.reciben un catflogo, un boletin
de noticias trimestral, una tarjeta de miembro y acceso a un di-
rectorio de nlimeros de teléfono para uso exclusivo de los miembros.

é

’ 14 National Society for Autistic Children tiene una
sucursal para el area metropolitana de Chicago y, por lo tanto,
tambign sirve al Condado de Lake. .Hubo un intento de organizar
una sucursal sqlamente para el Condado de Iake pero resultd que
el nlimero de personas autistas que viven en el condado no era su-
ficiente., Bste grupo publica informacidn sobre el autismo, tiene
un gervicio de referencias, busca fondos, invita peritos a sus
sesiones y defiende a ias personas autistas. )

. El grupo United Cerebral Palsy of. Greater Chicago
tiene un club para adultos en el North Side que acepta inlembros
del Condado de,Lake. El UCP tiene programas recreativos y de
auto-expresidn. Proporciona un campamento de Gurnee, centros de
instruccidny de terapia para nifios. El UCP también tiene asis-

»
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tentes sdsiales cuyo trabajo consiste en visitar los domicilios
y dar ‘conse jos. -

~

- El Women's Board of the-Lambs, Inc. es un grupo de la
comunidad que apoya los programas del The Lambs en Livertyville.
Entre otras cosas, este grupo organiza cada aho un Baile de la '
Coqgcha,‘para recaudar dinero.

Organizaciones estatales.y nacionales

Las organizaciones estatales y nacionales gon interés
en el mismo grupo de limitaciones fisicas puedenaofrecgf\oportu—
nidades e informacidn distinta. Hay que comprobar lo que cada una
puede ofrecerle. : .

Advocates for the Handicapped es yna organizacidn na-
ci®nal que tiene como fines promover las necesidades comunes de
todos los incapacitados, asegurar que tengan todas.as oportuni-
dades posibles, defender sus derechos legales y apoyar programas
educativos., ~

. El Down's Syndfieme Congress es una organizacidn nacio-
nal que tiene como finalidad fomentar el bienestar de las personas

que sufren el sindrome de Down. Esta, organizacidn publica un bole- .

tin de noticias.

El Illinois Alliance for Exceptional Children and
Adults es una coalicidn de organizaciones mas pequenas cuyos miem-
bros son padres y profesionales. Este grupo intenta sensibilizar
al pliblico sobre los derechos, necesidades y capacidades de per-
sonas excepcionales. ’

La Illinois Association for Retarded Citizens, el bra-
%0 estdtal de la ARC nacional, conecta a las unidades locales y
fomenta los derechos de los ciudadangs’retrasados, a nivel estatal.
La National Association for Retarded Citizens fomenta el bienestar
de las personas que sufren oligofrenia.. Intenta mejorar los cui-
dados, tratamiento, instrucciodn, educacidn, educacidn pfiblica e
integracidn de los programas de las comunidades y las residencias.,
= S

ILa Illinois Epilepsy Association es la rama estatal
de la Epilepsy Foundation of America, que tiene una oficina -en
Winnetka. La Epilepsy Foundation of America tiene su oficina
principal en Washingtont D.C. Esta organizacidn intenta evitar la
incidencia de la =pilepsia y asegurar que los que sufren epilep-
sia tengan todas las oportunidades posibles. )

- "oa
La Tllinois Society for Autistic Children y la Nation-
al Society for Autistic Children intentan aumentar el conocimiento
del pablico sobre la naturaleza del autismo, proporcionar informa-
cidn y presionar a los legisladores para que los gobiernos brinden
a los nifios autisticos la educacidn especializada que necesitan.

. ?
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* Ta National Association for Down's Syndrome distri-
buye informacidn, intenta desarrollar el potencial de las per-
sonas con el sindrome de Down, anima la investigaci®n, la acep-
tacidn de estas personas por la comunidad, Y el me joramiento de
los programas, '.Esta asociacidn publica un boletin de noticias,
mantiene una lista de gente que estin dispuestos a dar conferen-
"cias y publica una lista de referencias selectas, .

S
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Los padres como organigzadores de programas

En la d8cada de 1940 a 1950, los padres -que vivian
en Illinois buscaban una alternativa a ingresar a sus hijos re-
trasados mentales en instituciones privadas o estatales o a que
se quedaran todo el dia en casa. Empezaron cinco programas dis-
tintos para demostrar a los profesionales que hoy en’'dia se puede
educar a las personis que llevan la etiqueta de "trastornos en su
desarrollo", En 1950 estos grupos -se juntaron para formar el Illi-
nois Council for Mental Retardation, el antecesor de la Illinois
Assocéiation for Retarded Citizens. -

1

DA Durante los primeros afios de la década de los 70, un
grupo de padres en el Condado de Lake opinaban que habia muy po-
cas oportunidades para que las personas con trastornos en su de-
sarrollo pudieran trabajar. Muchos adultos invAlidos no llegaban
a desarrollar su plena potencia como hombres por falta de instruc-
cidn y trabajo. - Bajo- la direccidn de John J. Cornell, estos pa-
dres montaron su propia oficina en Highland Park. ILa llamaron
‘Opportunity,. Inc. . -

En 1974, dos mujeres del Condado de Lake, ambas con
hijos retrasados ya adultos, Fran Rose y Lorraine Chapman, deci-
dieron que ya era hora de que sus hijos tuvieran un futuro fuera
de casa.’ Se enteraron de cdmo’ funcionaban 'los centros donde se
vive en comunidad, pidieron dinero al gobierno del estado, cons-
truyeron un edificio y encdntraron un director. En el otohio de
1979, la Moraine Association, fruto de este esfuerzo e intergs,
empezd como un centro residencial para 20 personas.

Estos tres ejemplos ilustran el poder y la influencia -
que han tenido los padres cuando han querido satisfacer las nece-
sidades de las persdnas con ‘trastornos en su desarrollo., Ia edu-
cacidn, instruccidn, el empleo y los centros residenciales de las

ersonas con trastornos en su desarrollo son todos muy recientes
?ver la seccidn sobre Filosoffa e Historia, especialmente el capi-
tulo- sobre el Condado de Lake).. Alguien tuvo que crear .cada uno

de a%osy programas. Alguien,’du;gés, como usted.

s
Si usted cree que, existen necesidades, -y nadie se ocu-
pa de resolverlas y usted quiere afrontar este problema, puede se-
guir estos pasoss .

1. Buscar.bien pof todas partes para avefiguar que no existe.
solucidn al problema. Contacte a las organizacdiones en la
lista del directorio para enterarse mejor sobre lo que hacen.

2. Si resulta que no existe:solucibn, hable con otros padres que

pueden compartir.su interés con usted. Hay que averiguar lo
que saben ellos., :
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3. Si ningfin grupo u organizacidn hace lo que usted cree que ha-
ce falta hacer, hay que reclutar a algunos padres para que le
ayuden. Se puede ©0

--convencer a una organizacidn ya existente para que aumente
/ sus funciones para satisfacer la necesidad que ustedoha i-
) déntificado, o .
--establecer un grupo.nuevo con el fin especifico de satisfa-
cer esta necesidad. .

La identificacidn de las necesidades de servicios

‘ Usted debe preguntarse: ;Tiene ﬁi hijo con trastornos
en su desarrollo, todas las oportunidades que necesita?

. ‘ o -

La National Association for Retarded Citizens ha hecho

una lista de tipos de servicios que, jintos, forman un sistema con-

junto. ;Pueden todos los que lo necesitan encontrar los servicios
qQue quieren? . T

Y

1. Las clinicas de diagndstico y tratamiento. En ellas deben tra-
: baaa; conse jeros, educadores, enfermeras, asistentes sociales,
psicdlogos, médicos y terapeutas que sepan diagnosticar & su

hi jo.
2. Programas de hacer visitas a las casds. Estos programas ayu-
. -dan a los padres en el cuidado e instruccidn de sus hijos en
casa. . ’ -

3. Consejeros para los padres. Los conse jeros ayudan a los padres
a comprender las limitaciones de su hijo y como afrontarlo.

4. Servicios de instruccidn durante el dfa. ' Estos seryicios es-
. t&n indicados para las personas grave y profundamente inv&li-
das. Los servicios de instruccidn ofrecen educar a los nifos.

5. ﬁrogiamas“dé'in%ervenciﬁn tetprana, Estos programas instruyen
a los padres y ofrecen servicios de .diagndstico y terapia.

6. Educaéién‘gépecializada. ESNmedafario segln la ley para to-
dos lo8 ninos entre 3 y 21 ahos, ,

7. Educacidn religiosa. Estos programas ofrecen una oportunidad
para un acercamiento a la religidn adecnado a la etapa del de-
sarrollo. ' .

8. Ocio especializado, Este programa debe, por lo menos, dejar

~— Que los nifios tomen parte en actividades sociales y recreati-
vas.,

9." Instruccidn vocacional y empleo.. Estos servicios deben incluir
la evaluacidn de la habilidad en el trabajo, instruccidn voca-

Y
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cional, colocacibn en un emp*eo y serv:clos de apoyo ‘una
vez trabajando. .

10. Amb*entes alternativos para vivir. Deben existir opciones
para recibir distintos tipos de supervisidn y de ayuda cuan-
do sea apropiado. S .

11, Centros re51den01ales. Estos centros sirven para el culdado
y educacidn de gente temporalmente 0 ‘a largo plazo.

12. Defensa de los ciudadarios. Debe haber grupos e individuos
que trabajen para vigilar los derechos de las personas con
trastornos en su desarrollo.

13, La 1nvest1ga01on. Las metas de la investigacibn son de pre-
venir contra la invalidez (medicina), desarrollar métodos
para aumentar el desarrollo al mlximc (educacidn) y evaluar
la eficacia de distintos ambLentes y de sistemas de apoyo
(ciencias sociales). ‘ ermms

3 y .

Si usted ha lefdo sobre lo que le interesa, ha hetcho

averigliaciones, y ha encontrado que uno o mis de estos servicios
son insuficientes, es posible que usted quiera crearlo.

¢

Or;anizar dentro de las organizaciones ya .existentes

No todas *laf ideas requieren que usted forme una or-
ganlza016n partiendo de la nada. veces es posible extender las
funciones de una organizacidn ya existente. No obstante, para
llegar a hacer esto, es necesario que, primero, usted se integre
en el proceso de tomar decisiones sobre la naturaleza y las ope-
raciones de la organiza016n. Para conseguir credibilidad debe -
demostrar a los demis que sus intenciones son lo bastante serias
para comprometerse a largo plazo. Esta regla es aplicable tanto
si la organlza01on es el grupo de padres del colegio, comc si es
un comit® del condado sobre la planificacidn de mlltiples servi-
cios .importantes.* .

-
«

Hacerse miembro de la junta directiva

Si a usted le 1nteresa hacerse miembro de la junta di-
rectiva de la organizacidn, empiece con asistir a sus mitines como
observador. Aprenda cuales son los temas y como funciona la junta.
Cuando haya un puesto vacante, comunique que a usted le interesa
ese puesto, mediante nombramiento o ele001on (seglin las reglas a-
plicables a esta situacidn).

Como miembros de la junta, los padres trabaJan cons los’
maestros del programa Yy los miembros de la administracidn para de-
cidir qué tipo de experiencias eéucatLyas, terapefiticas y labora- -
les recibirén los hlnos. Los padres ‘son los expertos en conocer
a sus hijosst saben cbmo quieren que sus hijos crezcan y aprendan
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; . ¥ conocen las comunidades en que viven: De esto resulta que tie-
: nen una persPectivafamplia de_las necesidades de sus hijos y de
sus familias. Los profesionales y las personas que proporcionan
los servicios tienen intereses distintos. Los padres deben ase-
gurar que las decisiones de la politica de su grupo se basen so-
bre las necesidades de los nifios en primer lugar y no en las ne-
cesidades de la organizaci®n, - .
: Como miembro de la junta directiva debe tener presente
que uno representa no solamente a uno mismo y a su hijo sinc tam-
bién a los padres de otros nifios. Todo el mundo tiene per juicios
no compartidos por otras personas. Hace falta intentar ser obje-
) tivo cuando uno piensa en las necesidades -de su hijo en compara.- -
cidn con las de los otros nihos. Para representar a los demés ’
'padres hay que solicitar sus opiniones e ideas sobre las cuestio~-
nes que se debaten., Tambi&n hay que informarles sobre las conver-
saciones que han tenido lugar en la junta y las decisiones que - se ° i
tomaron., Tener a los padres al corriente les serf m&s fhcil i "\\3
1 ustedes celebran sus mitines con regularidad. No son necesarios
> los mitines especiales., Los miembros de la junta directiva pueden
: hablar con los padres para informarles justamente antes o después
de un mitin de toda la organizaci®n, ademfs de hacer una Presenta-
cidn solemne durante el m?tin. '

Los miembros de la junta directiva son los que llevan
a cabo los fines de la organizacibn. © sea, los miémbros son los r
responsables de determinar los fines de los programas, hacer la
# politica’'de la organizacidn, buscar ¥y evaluar al personal, llevar
a cabo los programas, recaudar fondos, hacer el presupuesto, pu-
blicidad, relaciones pfiblicas. :

s - Presentar una propuesta a la junta

14

A parte de que uno sea de la junta directiva o no, si
'a usted le interesa montar un programa nueve o un servicio, el pri-
mer paso es el de crear un comit&., Este comité sirve para prepa-
rar yna proposicidn escrita que seri presentada a la junta direc-
tiva de la organizacibn. ..
: Mis abajo sigue una lista del tipo de informacidn que
podria estar incluida en la propuesta. .
1. El nfimero de bersonas que creen que necesitan este progfama 4
y el nlimero de personas que servirian en principio,

2, Las edades para las que serviri el .programa.

3. Los tipos ¥y la gravedad de las limi?acionés'que se incluirén.

Lk, El tipo de programa o la combinacibdn de programas que se orga- .
nizaran, '

5. El sitio donde estarf la oficina y otros edificios o materia-
les. .

?
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6. E1 peraonal que hari falta, tanto asalariado como los volun-
tarios.
7. Cufinto costar8 y las fuentes de los fondos.

8. Tos recursos que la comunidad podrfia donar, comdo materiales,
equipo y trabajo.

9. El trénsporte necesario para llegar al programa.
10. Evaluaciones peribdicas del programAa.
Harf falta pensar en todas estas ideas igualmente si

usted decide crear una organizacidn nueva en vez de aprovechar una
que ya existe. . .

Montar una organizacidn nueva

Los profesionales que trabajan en el Condado de ake
saben muy bien que las personas g¢on trastornos en su desarrollo
necesitgn més de todo. Necesitan mée oportunidades para trabajar,
. m&s cenéros residenciales comunitarios, mis centros de cuidados
intermedios, m&s colegios privados, mis centros recreativos, m&s
centros de cuidados profesionales, mis centros de cuidados el dia
«+«. todas son metas que en este momento estf sdlo parcialmente
realizadas.

Estas juntas directivas a nivel de condado y a nivel
regional tienen un papel importante en las dizt§1ones que afecta-
rén el futuro de su hijo. Es importante que [usted les ayude a
estar al corriente del progreso Gs su organizacibn. Unos ejem-
plos de estas juntas son:

- E1 Lake County Special Education Advisory Committee:
Los miembros del comite son designados por a2l superintendente de
los colegios del condado para que le aconse jen sobre cuestiones
de educacidn especializada.

El Lake County Developmeatal Disabilities Planning
Committees ' Este es un gran comit@ y tlene un nombre grande tam-
bien. Tiene 38 representantes de grupos' de padres, de comunidades
y de agencias. Fue creado en 1976 y tiene como fin el desarrollo
de un plan que incluya todos-los servicics que sirven a las per-
sonas con trastornos en su desarrollo. Sus prioridades inciuyen
el mantenimiento de programas de centros residenciales y de cui-
dados durante el dfa, la creacidn de unz unidad para el apoyo de
la familia y la creacidn de oportunidades de consegulr empleo en
la comunidad. ' :

’

La lucha para que una organizacidn nueva tenga el re-
conocimiento y los fondos que le hacen falta puede ser larga y
dura. Un ejemplo es la Moraine Association mencionada al prin-
cipio de este capitulo. Después de haberse reunido un grupo de

-
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- padres para crear la organizacidn, los fundadores de la asocia-~
cidn obtuvieren donativos y préstamos privados y tambi&n fondos
.del Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissa-
bilities, para construir un centro residencial comunitario. Lue-
'go la asociacidn pidid al ayuntamiento de Highland Park que so-

licitara al gobierno federal una subvencidn para el desarrollo
de_este centro residencial. La asociacidn consiguid un préstamo
a bajd interfs de un banco local mediante la ayuda de la Illi-
nois Health Facilities Authority que respaldd a la asociacidn.
También trabajaron con el Board of Health del Condado de Lake,
Health Systems Agency (la Agencia de sistemas de salud) de los
condados de Kane, Lake y McHenry y otras agencias. Uno de los
fundadores de estai asociacidn comentd sobre la financiacidn de su
centro residencial: “Todas las puertas de nro tienen una ratone-
ra grande detrfs llena de papeles",

La mejor manera de aprender como empezar un programa
nuevo es hablar con alguien que ya lo haya hecho. Su trabajo se-
r& mas flcil si usted conoce un programa que le pueda servir de
modelo e imitar. '

Un tipo de programa con el que se han llevado a cabo

,, éxperimentos en el Condado de Lake y en otros sitios, es el pro-
grama "padre piloto". A este tipo de programa se le conoce %am-
'bi&n como programas de “"visita", "al alcance de los padres" y de
"intervencidn de padre a padre". Se trata de programas en los

que un padre con experiencia se junta con padres que acaban de en-
terarse de que su hijo sufre trastornos en su desarrollo. Este
padre con experiencia no es un profesional. Se limita a ir a vi-
sitar a los padres, intercambiar experiencia, impresiones e infor-
macidn que necesitan sobre lo que pueden esperar, material de lec-
tura, y con quien ponerse en contacto. El Condado de ILake tiene
un programa padre piloto que se llama el Down's Development Coun-
sel. Es un grupo pequefio de padres de nifios que tienen el sindro-
me de Down. Los padres de nifios que sufren trastornos en su de-
sarrollo de otros tipos, podrfan beneficiarse de un programa de
este tipo.

Empezar un programa nuevo no es nada f4icil. Los dos
problemas m&s dificiles de resolver que usted encontrari probable-
mente son ganar la aceptacidn dé la comunidad y procurar fondos.
Los grupos y agencias que le pueden ser fitiles en superar estas
dificultades son los periddicos, emisores de radio, y organigzacio-
nes de servicios locales y el United Way, las fundaciones, las
agencias gubernamentales del condado, del estado y del pais. Se
debe estar siscmpre en contacto con las sucursales locales y esta-
tales de las organizaciones nacionales para las personas con tras-
tornos en su desarrollo. Ellos han tenido mucha experiencia y le
pueden asistir.
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Se recomienda leer para complétar su informacidn ) ,

j&ﬂklen, Douglar.. Let Our'!Children Go: An Organizing Manual for
Advocates and Parents, Syracuse, New Yorks Human Policy -

Fféss, 457#; =y ;/ e

Este manual o scrlbe como padres de nifios con llmlta—
ciones y sus amigos ‘pueden trabajar para sus propias 't
necesidades y derechos. Consta de seis capitulos: .
conocerse g sf mismo antes de intentar organizar a

los demfs, ‘alianzas, la identificacibn de las nece-
sidades de la comunidad, conociendo a las personas

que se defienden contra los cambios, aprendlendo a

usar el poder, y la accibn.

b 0y

A

Curry-Rood, Leah, Larry‘A Rood y Silvia E. Carter. Head Start.
Parent Handbook. Mg. Rainier, Marylandg Gryphon House, ’

Tg?go‘
LN
Este manual sirve como una Gtil 1ntrodu0016n a 'cbmo
funcioha una-organizacidn. Incluye informacidn sobre
w0 el papel dé los padres, los comités,. mitines para re-

caudar #fondos y los reglamentos de la.organizacidn. o
Altamente récomendado para cualquier persona que ‘ten- !
ga poca experiencia organizadora. )

Des Jardins, Charlotte, How to Organize an Effective Parent ‘
Group and Move Bureaucracies. Chicago, Illinoiss, Coordinat-
ing Council for Handicapped Children, 1378 :

Este es un folleto escrito para los padres, para en-
parles como consegulr mejores servicios para sus
hlJOS inv&lidos. Explica té&cnicas y estrategias para
presionar mediante grupos organlzados. 1

Du Rand, Lance and John Du Rand. The Affirmative Industry. Minne- 4
sota Diversified Industrles, 1978 666 Pelhan Boulevard, St.-
Paul, Minnesota 5511%4.

Este libro presenta un modelo como una industria pue-
de proporcionar empleo para los inval‘dos cuyas condi-’
ciones fisicas o mentales les impide competir con &-°
xito en el mercado libre. El tema parcial del libro
es el crecimiento de auto-suficiencia, tanto para la
1ndustr1a como para los empleados. Da’ una explica-
cidn detallada de la direccibdn, opera01on, ventas,
"marketing", y finanzas. La organizacidn Opportunity,
Inc. de Highland Park, fue establecida por padres que
usaron este modelo.

La informacidn sobre el cumplimiento de leyes locales,
estatales y federales y sobre la solicitud de fondos es tan vasta

s
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que es8 imposible. incluirla aqui.- M&s abajo hay algunas sugeren-
cias muy generales para empezar la hfisqueda de esta informacidn.-
Se puede escribir as . ' ’

.0ffice of Human Development,

-/

143, -

L 4 . - '
Developmental Disabilities Office, .t

U.S. Department of Health, Education and Welfare,
Washington D.C. 20201 '

y pedir que les ﬁéndeng
. !

" ¥ pedir que les manden:

~ - . . . .
Developmental Disabilities Programs: The 1975 Amendments.

I1linois Department of Mental Health and Developmental Dis-
abilities, . : ) . )

4ol ‘South Spring Street, -

Springfield, Illinois 62706

Guidelines for Grants for Community Proprams v . (
Stan@ard Application Procedure for Community Programs.

*Unifed Way of Lake County,

2835 Belvidere #201 ’
Waukegan, Illinois 60085

¥ pedir que les manden: _ :

los criterios para entrar como una agencia que partici-,
pa en el United Way. . ’ .

»
- .




Los pddres como defensores legales
< . \

. . 31 usted quiere dedicar tiempo y esfuerzo para conse-. °
guir un mejor bienestar para su hljo y otros nifios, usted ‘puede -
ser un defensor.de los nifios. Esto quiere decir que usted ten-
drf que ‘trabajar con, y vigilar, agencias privadas y del gobiérno,
colegios y empresas.para asegurarse de que cumplen los requisitos
legales y garantizar los dérechos legales que tiene su hijo.

N

Educacidn .
£y N . N
. . Por encima de cualquier otro- tipo-de derechos, elﬁqué T

m&s interesa a los padres de los nifios incapacitados es el derecho
a la educacibn. . Gracias a leyes y reglamentaciones del gobierno

. - federal y de algunos estados, su hijo tiene derecho a recibir una °

educacidn lo mis semejante posible a la que reciben los nifos no
incapacitados,, v : T
Una ley federal, conocida como, Public Law 94-142,
the Education for All Handicapped ChildrengpAct,” exige a los cole-
gics plblicos, que proporeionen una educacidn-a su hijo. Esto no
quiere decir, no ovstante, que esta educacidn se la tengan que
dar en ese colegio. Si no tienen la caparidad o ‘el profesorado
necesariqQ, el distrito escolar tiene que pagar a otro colegio,
que esté preparado a que eduquen a su hijo, con su aprobacidn,
El distrito escolar tiene la obligacidn deé asegurar que suvhijo
se eduque en el ambiente menos restrictivo posible cén un minime
"de segregacibn., ‘Segln-la ley, el distrito puede ‘colocar a los
ninos con trastornos en su desarrollo en clases_especiales o en
colegios especializados, solamente si la-invalidez del nifio es
lo bastante grave para que no pueda actuar satisfactoriamente en
una elase normal. Es obligatorio ofrecer esta ‘educZeidn al niho,
" o0 ninha hasta que cumpla los 21 afos. T '
Cada nifio especial debe tener su Eropig programa .de
educacidn individualizada (o I.E.P.). Cada ano los padres tienen
que pensar y organizar un I,E.P. para su hijo con la colaboracidn
del personaldel colegio. Puede llevar amigos o-profesionales a
estas sesiones si quiere su apoyo. .Es/una buena idea mirar an--
teriormente la carpeta de datos sobre el comportamiento en el co-
legio de su hijo y ver si estln completos, son correctos y’estén
puestos al dia. El colegio no puede¢/ desarrollar un I.E.P. sin
ustedes, salvo si ustedes se niegap/a participar. dJuntos, ustedes
y él personal del colegi:éfpor e jemplo, maestros, asistentes so-
ciales, psicdlogos, el difegtor y la enfermera) crean un I.E.P.
Un I.E.P. manifiesta el nivel de comportamiento y habilidades de
su hijo en el colegio, los objetivos que su hijo.debe alcanzar
en el afio siguiente, los servicios especificos que debe recibir
su hijo durante el ‘afioc proximo (por ejemplos terapia del habla,, '
terapia fisica, terapia ocupacional), hasta qué punto su hijo pue- .
de participar en las clases normales §§c6mo van a medir los-pro-~

b3

150




“cial.

‘estén definidos o explicados de la manera m&s clara posible., No
‘eS aconse jable, por ejemplo, &stablecer una meta cofio "leerd a un

'te ¥y no dejar que les den servicios pobres o inadecuados. De to-

' necesarios., Si-no puede llezar a un acuerdo con-el colegio, se

143,
gresos de su hijo. Una persona, muchas .veces un maestro, esté
encargado 'de seguir, administrar-y vigilar el I.E.p. durante t6do
el afio, Si el colegio decide cambiar directa o indrectamente la
situacidn de su hijo, debe primero ponerse en contacto con ustedes.,
El colegio debe tambin pedir permiso escrito antes de dar exime-
nes individualizados a su hijo o de ponerle en un programa espe=

La importancia del I.E.P. viene de que es la base de
toda la instruccidn que recibirf su hijo. Como el distrito esco-
lar tiene que asegurar que su hijo~reciba todos los servicios in-
dicados, ustedes deben tener cuidado que estos servicios y metas

nivel mis Alto" al final del afio escolar; se debe insistir en una
meta que ‘especifique exactamente a qué nivel tendri que estar.,
Hay que mantenerse firme en lo que. ustedes crean que es importan-

das maneras hay que tener en cuénta que 8i su hijo no alcanza las
metas especificadas en el I,E,P., la ley no indica que se pueda
considerar responsable ni el colegio, ni nadie. <

. Como defensa propia, guarde copias de su correspon-
dencia, visitas, llamadas telefGnicas y todos los informes que’
tienen que ver con la situacidén 'y el I.E.P. de su hijo. Si no
estd de acuerdo con algo en su IJE,P. -- por ejemplo,.la situa-
cidn de su hijo -- el primer paso debe ser hablar con el maestro .
y otras personas del colegio (como la asistente social, la enfer-
mera o el direétor). Probablemente inﬂgntarén hacer los cambics

puede poner en contacto con el distrito escolar, antes de que ha-
yan pasado 10 dias de cuando el colegio tomd la decisidn con la
que usted-no esti de acuerdo, ¥ el distrito preparara una entre- - »
vista. Si después de esta entf&gista los padres alin nc estén de
acuerdo, pueden pedir una vista Ye proteccidn de derechos.

Una vista para la proteccidn de sus derechos, es una
oportunidad para exponer sus quejas ante un oficial que no esté
conectado con el distrito escolar, Deben solicitar esta audien-
cia por escrito. (Es posible que ustedes pidan esta audiencia
mas de 10 dias despuds de la notificacidn de la decisidn del co-
legio por razdn del retraso ocasionado por la entrevista.,) Man-
de esta peticidn por correo certificado para asegurarse de que
llega al superintendente. Mande copias de su peticidn al direc-
tor de su programa de educacidn especializada, al Illinois Office
of Education y a cualquier persona qQue usted crea debe saber que -
ustedes han hecho esta peticidn. ‘

Una vez recibida su peticidn, el distrito escolar de-
be pedir al Illinois Office of Education que nombre a un oficial
audiencia imparcial, El distrito también tiene obligacidn de dar-.
les informacibn sobre servicios legales gratis o de poco precio,
que ustedes pueden utilizar si quieren. Finalmente el distrito
e;té’obligado a llevar a cabo la vista en un plazo dentro de 45
dias,
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Antes de asistir a la vista para la proteccidn de
sus derechos, es buena idea visitar el programa que ofrece el
distrito escolar y tomar notas sobre por qué es inadecuado para
su hijo. También se puede conseguir un anflisis del programa
por una clinica u hospital que tenga un psicdlogc especializado
en educacidn. En tal caso pidan al hospital o a la clinica, una
carta que explique pofque la solucidn propuesta por el colegio
es inhapropiada. Esta carta les puede ser Gtil en la vista,

Se ha establecido un procedimiento exacto para ase-
gurar que sus quejas estén cuidadosamente consideradas en la au-
diencia. Se puede llevar a un abogado o consultor, como un pro-
curader profesional También puede llevar a su hijo y a cualquier
otra perscna que pueda ofrecer testimonio o informacidn a su fa-
vor. Es probable que asistan un nfimero significativo de profe-
sionales del distrito escolar y que ustedes puedan sentirse abru-
mados por sSu presencia, por eso es prudente llevar a alguien para
contrarestar su peso. 3 .

Jurante la audiencia, se pueden hacer preguntas a los
oficiales del colegio y se puede rechasz como prueba toda aquella
informacién que ustedes no conocieran por fLlo  menos cinco dias an-
tes de la vista. Se puede conseguir acceso a todos los documentos
y regisiros y se puede pedir una transcripcidn escrita de la au-
diencia una vez terminada (las audiencias siempre se graban en cin-
tas magnetofdnicas o las transcribe un reportero de los tribunales).
Como el distrito escolar pedirid que la audiencia se celebre a puer-
ta cerrada, cualquier pregunta que tengan ustedes: sobre la asisten-
cia de pliblico a la misma (por ejemplo si ustedes laxquieren cele-
brar de forma pfiblica), la decidiri el oficial de la audiencia.

En general las audiencias para la proteccidn de dere-
chos, no son muy serias. Normalmente el oficial que la dirige no
es un abogado sino alguizan que ha trabajado en el campo de la edu-
cacidn especializada para ninos incapacitados. Los oficiales de
las audiencias, habitualmente aceptan como pruebas la mayoria de
las cosas presentadas por loec padres. No obstante los padres no
pueden obligar a alguien a que asista a la audiencia.

Una audiencia puede llevar a dos resultados negativos
posibles. Primero, el oficial de la audiencia puede dictaminar
en favor del colegio. Segundo, aunque menos probable, el distri-
to escolar puede negarse a cambiar el I.E.P. de su hijo, incluse
después de que el oficial de la audiencia haya ordenado que lo ha-
ga. En ambos casos puede recurrir al Illinois Office of Education
y sus abogados repasarin su caso y recomendarin al director de es-
ta agencia, el superintendente de educacidn para el estado, qué
accidon tomar. La ley estipula que el Office of Education les no-
tifique su decisidn antes del plazo de 30 dias después de su ape-
lacidn.

Como ltimo recurso, se puede presentar un recurso de
L34 . »
apelacidon. Pocas veces se llega a este extremo, y no scrvira para
nada si ustedes no han agotado las apelaciones administrativas.,

£
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- . Durante todos estos actos, su hfﬁo se quedari en la
misma situacidn educativa si ustedes- y el ‘distrito escolar no han

1llegado a un acuerdo acerca de este asunto., Si ustedes estén
contentos con la situacibn general en que esti su hijo; estarén
satisfechos. Pero si ustedes tienen razén, ¥y el nific no ésti en
una situacidn adecuada,.es posible gque permanezca en la misma
mientras ustedes esperan una decisidn favorable sobre su caso.

. Si ustedes desean mAs informacidn sobre las audiencias
para la proteccibn de sus derechos, pueden pedirs

“"How to Prepare for a Due Prdcess Hearing”, publicado por el
Coordinating Council for Handicapped Children, 407 South
Dearborn Street, Room 680, Chicago, Illinois, 60603,

Law _and the Handicapped Child: A Primer for Illinois Parents que
se puede conseguir del Il1linois Regional Resource Center,
Northern Illinois University, De Kalb, Illinois 60115,

Si quieren informaci®n sdbre estos dos centros, vea el directorio
al final de este manual. .

Los' datos escolares

" Es una buena idea quedarse con copia de los datos es-
colares de su hijo, tanto para estar informados como para su posi-
ble uso en el futuro. El colegio .de. su hijo tendria que haberles
notificado su derecho a mirar estos datos. Tambidn tiene derecho
a sacar copias (normalmente por el grecio de hacer las fotocopias).
Se puede anadir cualquier declaracidn que quiera para afiadir infor-
macidn pertinente, que haga m&s comprensible,. un ‘asunto o que mues-
tre un desacuerdo con estos’ datos. Se puede recusar estos documen-
tos si piensa que les falta diligencia y_formalidad o no son per-
tinentes. Tambi&n tiene el derecho a exigir una explicacidn sobre
cualquier punto en estos datos.

Y Para hacer cambios en 1os registros se debe notificar
al superintendente, al director y/o al maestro (siempre por escri-
to). Si los oficiales del colegio no quieren hacer los cambios
que usted les propone, debe pedir una audiencia sobre los datos -
escolares., ’

La persona que guarda los datos de su hijo, debe ha-
cer todo lo necesario para asegurar que se mantengan confidencia-
les. No obstanfe se puede revelar informacidn contenida en estos
datos, 5in su permiso, bajo condiciones especiales. Por ejemplo,
si su hijo cambia de colegio, se peérmite pasar la carpeta que con-
tiene sus datos a la perdona encargada de custodiar estos documen-
tos en el colegio nuevo. Sé puede facilitar informacidn, también,
bajo Ordenes de un tribunal o en casos da emergencia por razdn de
salud o seguridad. Parte de los datos escolares, se clasifican
como "informacidn de directorio" y también 8sta, se puede entregar
a segln qué tipo de persoma. La informacidn de directorio es a-
quella que incluye el nombre, edad, direccidn, los premios acadé-
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micos, el campo p11n01pal de estudios y el tiempo _que ha estado
en ese colegio. :

Cuando un nifio llega 2 la edad de 18 afios o cuando se
matricula en un programa despugs de terminar el colegio secunda-
rio, &1 o ella asume los derechos de acceso y confidencialidad
que tenian los padres, hasta ese momento. A menos que actfien para
retener las responsabilidades legales sobre su hijo, los padres
ya no tienen los derechos expllcados mis arriba. (Ver la seccidn
gsobre la tutela en la parte de servicios sogiales.)

Finalmente, las leyes protegen igualmente los derechos
académicos de su hijo. Por ejemplo, los exfmenes o evaluaciones
no pueden discriminar seglin la raza, la lengua o la cultura de uno.
El evaluador debe conocer el 1d10ma de su hijo o, si no, usar un
" intérprete.

. . %
Una vez dentro de un programa educativo, después de
—~graduarse del colegio secundario, esti prohibido, segln los regla-
mentos federales, discriminar a una persona invAlida en las &reas
de reclutamiento, acceso y tratamiento, solamente por su condicidn.’

El State Board of Education ha publicado un pequefio
libro gratis que explica concisamente los derechos educativos de
los “padres y de los hijos. Tambi&n contiene un ejemplo de carta
para pedir una audiencia para la proteccidn de sus derechos. Se
titula-"The Educational Rights of Handicapped Children" y lo,dan
en el State Board of Education, Illinois Office of Education, 100
North First Street, Springfield, Illinois, 62777.

Los nifios con trastornos en su desarrollo tienen dere-
chos legales muy especificos, no solamente en el &rea de la educa-
cidn, sino tamblen en las de la salud, votar, conducir, y, otras.

. Ia salud

Estos nifios tienen derecho a recibir todos los servi-
01os médicos e instruccidn relacionado con la salud que el plbli-
co recibe de los hospitales. Los hospitales deben facilitar un
intérprete para las salas de urgencias o hacer un arreglo seme-
jante para los pacientes sordos. Los retrasados mentales pueden
pedir y recibir informacibn sobre el control de la natalldad, a
los médicos. .

Aunque las personas con trastornos en su desarrollo
deberian tener el derecho legal de pedir la esterilizacidn volun-
taria, en la prfctica no lo tienen. ILa razbdn esti en que los mé-
dicos que hacen la operacidn y los jueces que la autorizan, pien-
san, a menudd, que una persona con trastornos no puede consentir
responsablzmente a una esterilizacidn y est&n dispuestos e .cntra
de que una persona distinta, crmno un tutor, consienta en lugar de
la persona invAlida. Los reglLamentos federales prohiben el uso
de fondos de Medicaid para la esterilizacibn de adultos, que no
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- han consentido voluntariamente y paré la esterilizacidn de todos

los menores de edad. Ia esterilizacibn involuntariarest& prohi-
bida por la ley. ‘

% -

» Las personas con trastornos en su desarrollo tienen,
igualmente el derecho. de que no -se'les discrimine en su empleo.,
EL patrdn no debe negar un empleo a una persona por razbn de su
incapacidad salvo si esta condicidn evita que la persona realice
sus, tareas de forma adecuada. De hecho el patrén esth obligado
a hacer adaptaciones razonables a las limitaciones fisicas y men-
tales de una persona invAlida excepto en el caso probado de %ue )
tales acomodaciones creen privaciones excesivas para el patrodn.
Las "acomodaciones razonables" pueden incluir un horario de tra-
bajo especial, 14 compra de maquinaria especial, y° facilitar lec-
tores o intérpretes. Las compafifas que tienen negocios con el
gobierno de los Estados Unidos estin obligadas a tomar medidas _
para dar salario y favorecer. a las personas invllidas. Finalmen-
te las leyes y reglamentos federales y estatales prohiben la dis-
criminacidn contra las personas competentes en dar salario, des-
pedir, compensar, dar beneficios extras ¥y cualquier otro trato
dentro de un empleo., Puede relatar cualquiexr sospecha. de dis-
criminacidn al:U.S, Department of Labor, 230 South Dearborn Street,
Chicago, Illinois 6060£ o al Illinois Fair Employment Practices
Commission, 179 West Washington Street, Chicago; Illinois, 60602.

-

Votar . ’ ‘ ) o

Las personas invllidas, mayores de 17 afios, tienen
también derecho a votar., Se inscriben en la lista de votantes
en su municipio local o ayuntamiento, Si no pueden salir de ca-
sa, pueden llamar a su ayuntamiento y pedir que vaya alguien pa-
ra inscribirle. Pueden pedir que alguien les ayude para votar
el dia seRalado, Si lesgés imposgible ir al sitio de voto, el dfa
de' las elecciones, puedeh .votar por correo, en ausencia, (8i lo
han solicitado con antelacidn). También_pueden pedir que les den
una tarjeta de votante inv8lido, lo que les permite votar en au-
sencia durante cinco afios sin que sea necesario pedir un certifi-
cado médico cada afio.  La oficina iddnea en el.Condado de Lake
(Lake County Clerk), esti en el County Building, 18 North County
Road, Waukegan,' tel@fono 689-6660, v ‘

i

Los privilegios de conducir un carro

Las personas incapacitadas, fisica o mentalmente, ma-~
yores de 15 afos, pueden o no tener el derecho de conducir un ca-
rro. El Illinois Secretary of State tiene el poder ‘de negar un
Permiso de conducir a cualquier persona que 81 crea no puede lle-
var un carro con seguridad. Los que consiguen un permiso de con-
ducir, no obstante, pueden solicitar unas matriculas especiales,
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que les permiten estacionar mis tiempo del que est& indicado en
los lugares permitidos, en las zonas comerciales y usar los espa-
cios especialmente indicados para ellos en los parquings. Si fe
interesa se puede poner en contacto con la Registration Title
Division, Office of the Secrefary of State, State of Illinois
 Building, Chicago, Illinois, 60601. )
Otra proteccidon legal es el hecho de que los duefios
incapacitados de un carro, tienen el derecho de pagar lo mismo
por su pbliza de seguro para el carro, que todo el mundo. Alguien
incapacitado en Illinois que est® siendo tratado injustamente por
una Compafila de Seguros debe ponerse en contacto con la Consumer
Complaint Division, Illinois Department of Insurance, 160 North
LaSalle Street, Chicago, Illinois, 60601,

A

El transporte pfiblico . ‘ .

Las personas invAlidas tienen también derechos en re-
lacidn con otras formas de transporte. La ley obliga que cual-
quier servicio nuevo de transporte pliblico haga un esfuerzo espe-
. cial para acomodar a las personas;invllidas. Los proyectos-nue-
vos de trasporte pliblico, que estfn, aunque parcialmente, finan-
ciados por el gobierno federal, no pueden cobrar d una persona
inv&lida mAs de la mitad del precio normal del viaje durante las
horas de poco movimiento de usuarios. Para informaciéniaobré c-
mo conseguir la tarjeta especial que necesita una persond inv&li.-
da para beneficiarse de esta tarifa, debe llamar. al Regional Trans-
* portation Authority (RTA), tel&fono 836-7000. Para informacidn
sobre la polftica federal en cuanto al transporte, pdngase en con-
tacto con el Departmeht of Transportation, Office of Environmental
Affairs, 400 Seventh Stredt, S.W., Washington D.C. 10590,

La ley federal estipula que "Amtrak, el ferrocarril
nacional para pasajeros, tiene que dejar viajar a las personas in-
capacitadas y darlés asistencia especial en bajar y subir de los
vagones. (Aungue Amtrak no tiene estaciones dentro-del Condado
de Lake.) Las comgaﬁias de aviacidn no estén obligadas a dejar
embarcar en un avidn a las personas irivAlidas que crean pueden
ser un geligro para ellas mismas o para otros. Los derechos de
los invAlidos al transporte pliblico aumentan dia a dia, pero alin
hay camino por recorrer. ) .

L)
t

Los residentes en institucionés

~ El cddigo de 'salud mental para Illinois (Illinois

Mental Healith Code) estipula’ que las personas que viven en ins-
tituciones donde se facilitan cuidados especiales, tanto pliblicas
como privadas, tienen la mayorfia de derechos de las pgrsonas in-
capacitadas que viven con su familia u otro lugar. Mientras un
tribunal no las haya declarado incapaces, pueden votar, tener per-
miso de conducir, casarse, hacer testamento, firmar contrates, y
cuidar de sus asuntos propios. Tambi&n tienen derechos en cuanto

’




151.

4 - .
a tratamientos, la comunicacidn con personas ajenas a la institu-
cibn, informacibn sobre su hospitalizacidn y otros aspectos de la
vida institucional. Est& prohibido que una institucidn use res-
tricciones o el aislamiento como castigo o disciplina excepto en
el caso de evitar que uno se haga dafio a si mismo o a otras per-
sonas, Los residentes pueden oponerse al tratamiento, retener y
usar sus cosas propias, ganarse la vida, usar sus ganancias como
-les apetezca y que el ambiente sea lo menos restrictivo posible.
Una descripcidn de estos derechos es el librito: The Rights Hand-
book for Handicapped Children and Adults. Lo distribuye el Coor-
dinating Council for Handicapped Children, 407 South Dearborn
Street, Chicago, Illinois 60605 (Room 680).

'

Acceso - . .
- -

Los obsthculos arquitectdnicos son un problema impor-
tante para muchas personas invilidas, especialmente para las que
usan silla de ruedas. Estos obstlculos impiden gue estas perso-
nas puedan usar ciertos edificios o servicios. Los obstfculos ti-
picos son las escaleras y las puertas estrechas.

Id seccifn 504 de la Federal Rehabilitation Act de
1973, dice que las agencias, colegios y lugares de colocacidn de
empleos, deben crear acomodaciones razonables para las necesida-
des de las personas invllidas. El Federal Architectural Barriers
Act de 1968 determina que los edificios nuevos no residenciales
que se construyan con cualquier cantidad de fondos federales, de-
ben ser asequibles a los invAlidos. 0 sea qu« esta, ley quiere,
que las personas invAlidas puedan, por lo menos, entrar en un e-
dificio. Los bordes de las aceras, las aceras y las entradas
tienen que dejar espacio para que pase una-8illa de ruedas. En
cuanto a los colegios, la ley quiere que los nifios, inv&lidos ten-
gan acceso a todos los programas y actividades e¥colares. Los
colegios, agencias.y agencias de colocaciones tienen hasta 1981,
en muchos casos, para hacer los cambios necesarios y convertirse
en sitios completamente accesibles, .

«  Una ley del Estado de 1968 exige que los edificios
propiedad de} Estado de Illinois o alquilados por el estado cum-
Plan con unos requisitos minimos de accesibilidad, pero en. muchos
casos estos edificios no estin preparados para las personas in-
capacitadas. Esta ley no estipula ningln tipo de ‘sancidn.

En 1975 8e afiadid al Illinois' Facilities for the Hand-
icapped Act, una nueva seccidn que estipula que por lo menos la
planta baja de todos los edificios pliblicos nuevos cumplan con el
minimo de accesibilidad previsto en la ley. Los edificios plbli-
cos incluyen edificios de propiedad privada que sirven al plblico
como restaurarites, hoteles, teatros, cines y edificios de ofici-
nas. No obstante no inciuye las viviendas unifamiliares o para
dos familias. En estos casos la accesibilidad quiere decir tener
rampas, barandillas, ascensores, puertas anchas y otras comodigda-
des que faciliten a las personas incapacitadas disfrutar del uso
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.8810 a edificios estatales; esta ley estipula una multa de $100, .

' partmentt of Housing- and “Urban Development, ubicado en One North

$ 152.

z

de un,edificio. Al dontrario de la ley de 1968 que se referia:

por cada dia de contravenirla.

¢
t

El bienestar econdmico .

Las personas con itrastornos en su desarrollo pueden -
aprovechar de varios programas,gubernamentales que favorecen la -
seguridad econbmica y.que intent2n controlar el costo de.la vida.

. La ley federal dicta que.las personas incapacitadas
pueden solicitar ayuda financiera para ayudar a pagar el alquiler.
Puede. ponerse en contacto con la oficina en Chicago del U.S. De-

Dearborn Street, Chicage, Illinois, teléfono: - 353-5880.

-—

Las leyes fiscales permiten deducir el costo de la
educacibn especializada, las moradas y los servicios m&€dicos. ,
‘Para mAs informaciSn pdngase en:contatto con ‘el  Internal Revenue
Service, 2720 West Grand Avenue, Waukégan, TIlinois,/tel&fono

(gratis): 800-972-5400, Se’puede pedir una hoja informativa

sobre los impuestcs (Tax Fact Sheet? si ge manda un sobre con Su
nombre 'y direccidn y franqueo al Coordinating Council for Handi-
capped Children, 407 South Dearborn Street,’'Chicago, Illinois

60605; (El Codrdinating Council tambi&n proporciona una hoja in-

. formativa sobtre el Supplemental Security Income, SSI).

El estado de Illinois proporéiona ayuda financiera, '
bajo el programa de cuidados individualizados“(Individual Care

Grant Program), a las padres cuyos hijos estln en residencias de

<

tipo institucional o de tipo casero., Los pddres pagan solamente

$100 cada mes para estos programas de cuidados especiales sean

< cuales sean sus ganancias. Para tener mis informacidn sobre este .

programa pdngase en contacto con la oficina -en Elgin del Illinois:
Department of Mental Health and Developmental Disabilities, 750
South State Street, .Elgin, Illinois, telé&fono 742-1040,

La Illinois Division of Vocational Rehabilitation
proporciona ayuda para instruccidn vocdcional, consejos y otres
gervicios., Tienen una oficina en #4617 Grand Avenue en Gurnee.

El gobierno federal también proporciona servicios de bienestar-pa- -
ra las personas incapacitadas. El ingreso suplemental de seguri-

dad (Supplemental -Security Income) (SSI) es asequible a muchos . -
nifios en casa o en instituciones privadas y los beneficios norma-

les de, la seguridad social son asequibles s8i,los padres cobran

pagos de la Seguridad social o si el "nifio" tiene m&s de 22 afos.

Los aspirantes que viven en el Condado de Lake deben -ir al Wauke-

gan Social Security Office en 2500 Grand Avenue, Waukegan, telé-

fonos 244-5050. ' oL

'Desafortunadamente el hecho de cobrar un sueldo hace
que las personas incapacitadas se quedeh sin el ingreso suplemen-
tal de seguridad y otros beneficios. Por ejemplo, algunas persc-

L
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nas que trabajan en un taller especial para -los incapacitados ga-
nan. bastante dinero para no poder percibir el ingreso_suplementa-
rio. ILad personas incspacitadas que viven en casa con sus padres,
aunque -1lo que reciban de la seguridad 'social sea demasiado poco
para vivir independientemente. -Como un.defensor de los derechos
de los nifios, usted puede tener inter8s en participar activamente
en los grupos que intentan cambiar estas leyes, y asi, remediar
estas situaciones.: Puede ponerse en contacto con el grupo local
de padres o con el Codrdinating Council for Handicapped Children
(ver la lista al final de este manual) para averiguar lo que se
Puede hacer.

A

‘Ta defeﬁsa

La razbn del querer defender a los nifios pno es pro-
porcionarles los "servicios" necesarios para un crecimiento y de-
‘sarrollo sano. El oficio de un defensor de los nifios es asegurar

<. que los nifios reciban:los servicios de las personas o agencias
reSponsabies para su .desempefic. Como uno de los, padrés, usted ya.
le proporciona a su hijo los servicios necesarios como una defen-
sa de sus derechos, sin saberlo. Si ayuda a,su,hijo a aprender a
hacer algo, usted cumple un servicio educacional.  Si habla’ con
el maestro o terapeuta de su’hijo para enterarse de la capacidad
del mismo en un &rea, 'usted actaa como un defensor de los niflos.
Este ejemplo demuestra la. diferencia entre el.servicio y la-de-
fenga., El "servicio" es proporcionar a los nifos algo que nece-
'sitan, sea comida, vestides, instruccidn, educaei®n o un rato de

ocio, La "defensa" incluye comprobar si. los nifios Estén recibien-
do estos gervicios. s, :

-

.. i -
El poceso de estar primero interesado en los seryicios
que recibe su hijo, y luego, estar también interesado en los‘ser-
vicios que recibeh todas las personas con trastornos en su desa-
rrollo, le llevarl a ser activé en su defensa a nivel local y a
nivel estatal (y acaso a nivel nacional también). Un gobiernq res-
ponsable no-se da por azar. Tendrf que. trabajar para que se elija
a oficiales .que apoyen la necesidad.de servicios comunitarios y

que apoyen por escrito la aprobacibn de las ordenanzas y la legis-.
lacidn necesaria, ~ - , :

Consegﬁir apoyo local

* Los ayuntamientds dé ciudades y municipios y los go-
biernos de los condados tienen oficinas para atender al plblico
con que los padres pueden ponerse en contacto para intentar satis-
facer las reivindicaciones de las, personas con trastornos en su
desarrollo, Como un grupo organizado o como individuos los padres
pbueden pedir a estos gobiernos locales que apoyen los varios pun-

' tos en cuestidn. Por ejemplo un -grupo de padres que viven en el
mismo vencindario pueden pedir al gobierno local que ponga en el
parque lindante, matdérial y aparatos que sean seguros y para que
todos los nifos puedan usarlos. Un grupo de padrés organizado
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como tal, podria pedir ayuda econbdmica para empezar o me jorar pro-
gramas cn su comunidad.

Los gobiernos locales tienen la responsabilidad y los
recursos econdmicos para escuchar los problemas de los ciudadanos
y luego_resolverlos. Los gobiernos:.locales gravan con impuestos

-a los ciudadanos precisamente para proporcionar servicios especi-

ficos (como educacidn y actividades recreatlvas) y administran
fondos que tienen de los gobiernos estatales y federales para pro-
yectos locales.

A}

¢"Para entender cbdmo funciona un gobierno local es buena

" idea asistir a los mitines que est&n abiertos al pliblico. Para a-

veriguar el apoyo posible para la causa que le interesa, hable

sobre este asunto con los representantes elegidus y los oficiales
del gobierno (de departamentos de planificacidn, ,juntas de barrio
V. oflclales de la junta del colegio) y expliqueles sus ideds y o-

" piniones. Se puede hablar con otros grupos de ciudadanos que ten-

gan un contacto metddico con los gobiernos locales, .por ejemplo,
el League of Women Voters. Su-grupo podria quiz& presentar sus
planes y dificultades a organlza01ones del goblerno local. Que el
gobierno local reconozca la existencia de una comisidn o conseao
consultivo es una manera muy buena para empezar una comunicacidn
que lleve a conseguir resultados positivos. .

Inflngpciar la lergisiacidn estatal .

. Antes de preocuparse por la situacibn de los nifios con
trastornos en su desarrollo, muchos paBres no sabifan cdmo funciona
un gobierno. A causa-de su preocupacidn, estin al tanto de toda
la legislacidn que tiene que ver con las personas invilidas. Saben
quiénes son sus representantes en la cémara baJa y en la clmara al-
ta. Este cambio no ocurre de la noche al dfa sino poco a poco.
Puede empezar enterfindose de todo sobre la legislacidn ya existente
¥y la que esti en trimite que tenga que ver con el servicio que més
le 1nteresa. :

El apéndlce de este capitulo contiene informacidn so-
bre boletines y organizaciones que sirven como monitores de la le-
gislacidn estatal y la politica de los departamentos del estado.
Debe ponerse en contacto con organizaciones que se preocupan de vi--
gilar los derechos de las personas con trastornos en su desarrollo
para conseguir informacidn sobre qué representantes y departamen-
tos del estado le pueden ayudar mejor.

El proceso legislativo es, a menudo, un proceso largo.
Para que un proyecto se convierta en ley, hace falta seguir traba-
jando a nivel local, con los grupos interesados y los oficiales
del estado durante todo el proceso.,

Un proyecto de ley puede empezar en la clmara baja o
en el Senado y el procedimiento es casi idé&ntico en cada cémara,
aunque el procedimiento pueda cambiar de vez en cuando, mediante
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varios métodos como son un consenso unfnime o un voto favorable
para la suspencidn de las reglas, Ios plazdés para cada paso en
el proceso hacia la conversidn en ley estln establecidos por las
‘reglas de cada chmara. N
L4

. ) Los pasos progresivos en la aprobacidn de un proyecto
de ley sons

~-Se presenta el proyecto, se le da un nfimero, se lee por vez pri-
mera en la clmara y se imprime,

--Se destina el broyecto a un comité@ permanente (hecho por ei Co-
mité de la Asignacidn de Proyectos),

--El comit@ considera el proyecto en una audiencia plblica,

--El comité puede recomendar a la clmara "Aprobar" o "Aprobar con
las enmiendas".

--0 el comité puede recomendar "No aprobar" lo que normalmente in-
dica que el proyecto estf muerto.

-~Si vive, el proyecto se coloca en eir Calendario de la cimara pa-
ra una segunda lectura, y si las hay, para votar sobre las en- )
miendas del comité& o de la cimara baja. (Las enmiendas hechas
por los comit@s de la cfmara baja, no necesitan el voto de ésta.)

-

--S1i después de la segunda lectura, no hay mis enmiendas, el pro-
yecto se traslada a la posicibén de tercera lectura.

- ==S1 hay enmiendas nuevas, se aceptan ¢ se rechazan. -

--El' proyecto ya est& listo para la tercera lectura y la votacidn
final., o ' )

--Si el proyect&\;gcibé una mayoria de votos a favor (89 en la ch-
mara baja, 30 e el senado), pasa al Calendario de la otra cZma-
ra y se repite el proceso entero.

--51 no llega a tener mayoria de votos, se muere.

--Si recibe una mayorfa de votos favorable en ambas ci&maras, va al
Gobernador. .

--E1l Gobernador puede aproba’ ‘o, ponerle un veto, un veto reducido
0 un veto correctivo. ’ )

--Si se’aprueba, El proyecto recibe un nlmero de Acta P@blica.

161



Se recomienda leer para completar su informacidn

kS

: Para estar al dia de todo lo' que ccurre en el campo de
los trastornos del desarrcllo existe un libro y varios boletlnes
de organlza01ones que revomendamosa

El libro es A A Reader's Guide for‘Parents of Children
with Mental, Physical on-Emotlonal Disabilities por Coralie e B.

Moore y Kathryn G. . Morton, Maryland, Association for Retarded Ci-
tizens, DHEW Pulbication # (HSA) 77-5290. Se puede conseguir es-
cribiendo a Bureau of Community Health Services, Health Services
Administration, Public Health Service, U.S. Dept. of Health, Ecu-

catlon and Welfare, Rockville, MD, 20857. .

Este libro incluye una bibliografia de los libros que
hacen referencia a todas las 1nva11deces, y a 1nva11deces especi-
ficas. Contiene tambifn libros -para nifios sobre otros nifios con
limitaciones. Iricluye nombres de o¥ganizaciones, directorios y
agencias. '

C.C.H. C Newsletter. Coordinating Council for Handicapped Chlldren,

L07 S.. Dearborn, Room 680, Chicago, Illinois 60605. Es un boletin
mensual para el Area metropolltana de Chicago que contlene informa-
cidn sobre la leglsla016n reciente, aconte01m1eﬁtos proximos y no-
ticias de interés para los defensores de los incapacitados.

Common Sensé from Closer Look. Parents®' Campaign for *Handicapped

Children and Youth, Box 1492, Washington D.C. 20013. Es un bole-
tin trimestral para los padres de nihos invAlidos que les informa
sobre sus derechos legales y sobre programas nuevos en todas partes

.-en el pals.

D.D. Directions. Illinois Governor's Planning Council on Develop-

mental Disabilities, 222 South College Street, Springfield, Illi-
nois 62706. Es un boletln bimensual que intenta informar y educar
a las personas y agencias interesadas sobre las razones y activi-
dades de este Coun01l, sus consejos regionales y sus relaciones
con otras organizaciones., .

Feelings. Illinois Department of Mental Health and Developmental

Disabilities, 160, N. LaSalle Street, Chicago, Illinois 60601. Es

un boletin bimensual que intenta informar y educar al personal de
este departamento y a otros sobre las razones y. actividades del
departamento y sus rela01ones con programas de las comunidades lo-
cales.

The IDDAA Advocate. Illinois Developmental Disabilities Advocacy
Authority, One West 014 State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield,
Illinois 62?01. Es un boletin bimensual que 1ncluye las discusio-
nes, preocupaciones y novedades en la proteccidn y defensa de las
personas con trastornos en su desarrollo en Illinois.

P
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P.C.M.R. Newsbreak. President's Committee on Mental Retardation,
Washington, D.C. 20201. Se trata de un resumen de informacidn

sobre programas ihteresantes y de informacidn para todos lo inv&-:
lidos del pais.

¢

ar

Yard

163




. R4 _/ )
LOS TRASTORNOS DEL DESARROLLO ‘ .

LEs. 1mportante definir los trastornos ‘del desarrollo?
Recientemente los tribunales han reconocido que las personas ague-
jadas de trastornos en su desarrdllo ti enen los mismos derechos
legales que el resto dé la pobla01on. Estos privilegios incluyen:
el ‘derecho de ser ciudadano, la misma proteccidn que los demis,
derecho a una educacibn, derecho a un tratamiento mé&dico. Es ne-,
gesario ‘tener una definicibn de los trastornos del desarrollo pa-
ra' poder separar a los nifios que necesitan sérvicios especiales-de
los que no los necesitan. No obetante, ho debemos dejarngs llevar
por una definiciodn usada por los profesionales por razones profe-
sionales. las definiciones cambian con el tiempo y son distintas
Segﬁn el sitio. La definicibn que se use seré la llave para pro-
porcionar los gerV101os indicados'a los niflos que los’' necesiten,

A veces los niflos llevan la ethueta de retrasado mental, pdr e-

. Jemplo, y-asistem a programas disehados especificaménte para ayu-

dar a este tipo de persona. Pero en el momento en que estos niflos .
salen ‘del colegioc por la tarde juegan y corretean con los demés )
nifios del barrio<s” L estos nifios se les llama “retrasados de.seis
horas" por ser finicamente durante esas horas cuando necesitan ser-
vicios especiales. Las ethuetas "buknas" abren la puerta para
poder entrar en los servicios que hacen falta. El resultado de
usar etiquetas "malas" es que los niflos entran en programas infe-
riores que desaniman al nino y a su familia. De.todas maneras 8i
no hay etiquetas, no hay servicios. Por lo tanto es importante

que los padres sepan donde encaJan sus hijos.

Al empezar el proyecto de escrlblr este manual, en el
verano de 1977, la definicidn de los trastornos del désarrollo era
la incapacidad de una persona imputable a 1a oll%ofrenla, parili-
sis cerebral, epilepsia, autismo o una combinacidn mGltiple de &s-
tas., Hay un capitulo para cada una de las cuatro -clases de tras-
tornos del desarrollo -- la oligofrenia, la parélls1s cerebral,
epilepsia ¥y el autismo -- y cada uno de una definicidn déscrdiptiva,,
explica el porcentaje de ella en la poblacidn, explica las causas
conocidas e hlpotétlcas, identifica los sintomas, explica los dis-
tintos tratamientos médicos 'y programas educativos ,ue existen hoy
en dia, sugiere los rumbos de la investigacidn del futuro y refle—
re a literatura y arganizaciones especializadas.

Las etiquetas pueden protegnr ¥ ofrecer serv1c1os a los
que 103 necesitan pero también estén asocladas con estereotipos ne-
gativo Durante todos estos afos en los que se ha hecho el es- ’
fuerzo ce brindar servicios especiales a las personas gue sufren
trastornos en su desarrollo, sg ha intentado reemplazar las oplnlo—
nes despectivas con clasificaciones deetlvas, por e jemplo, a prin-
cipics de. SLglo las palabras "idiota" e "imb&cil" eran parte de la
termlnolog > de los profesionales, pero; hoy en dia, nadle un péco
sensible 1saria. @

1]
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El capitulo sobre una definicidn noZcategdrica de los
trastornos del desarrollo explica las recomendaciones recientes

para llegar a una definicidn de los trastornos del desarrollo sin
usar etiquetas. Mirado con optimismo, una definicidn no-categd- .

rica continuarf incluyendo a los mismos individuos incuidos en la

definicidn anterior e incluirf a otras personas que presenten ca-
racteristicas similares. 0 sea, la nueva definicidn debe incluir
a un nlmero mayor de personas. Mirado con pesimismo, el resultado
de excluir todas las clases identificables de los trastornos puede
llevar a una situacidn de ambigliedad que permitirf la evasién de

"responsabilidades. La vigilancia y la defensa legal serfin activi-

dades que cobrarfn mis importancia para asegurar la continuacibn

y mejora de los servicios. e
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La oligofrenia

La oligofrenia es una condicibn que evita al cerebro
desarrollarse plenamente. No es una enfermedad y no debe cenfun-
dirse con las enfermedades mentales. La oligofrenia abarca mu-
chos tipos de comportamiento y no hay dos individuos retrasados
mentales afectados de la misma manera. Es importante recordar que .
un nifo retrasado mental es una persona, como cualquier otra. - No
ay solamente una explicacidn de qzé es la oligofrenia, no hay un
solo modo de comportarse del retrdsado mental y no existe una sola
manera de reaccionar por parte de los padres hacia su hijo retra-
sado mental.

Los niNos retrasados mentales maduran mis despacio y- -
les cuesta m8s aprender que los niflos normales. En los exAmenes
de inteligencia general sacan calificaciones minimas. Los exfAme-
nes mis corrientes para medir &l grado de inteligencia se llaman
"IQ tests" (exfmenes de coeficiente intelectual). Los niflos que
sacan menos de 70 se consideran, muchas veces, como retrasados
mentales. De la poblacidn total el 97% saca més de 70.

Los resultados del "IQ test"” no es la linica manera de
definir a un retrasado mental. Igualmente importante es la capa-
cidad de adaptarse de la persona, o sea su capacidad de funcionar
dfa tras dfa, su relacidn con otras personas y su habilidad de
cuidarse a si mismo (ver el cuadro sindptico m&s abajo). Los ni-
Tios retrasadns mentales tienen dificultades aprendiendo los com-
portamjientos adaptivos. La gravedad de estas dificultades junto
con los resultados de los examenes de coeficiente intelectual, es-
tablece si se les considerari retrasados mentales o no.

¢Por qué es importante una definicidn de la oligofrenia?
Recientemente ha habido luchas ante los tribunales sobre los dere-
chos legales de los oligofrénicos que han llevado a reconocer que
lcs retrasados mentales tienen los mismos derechos juridicos que
el resto de la poblacidn. Estos privilegios incluyen: los dere-
chos a ser ciudadano, proteccidn igualitaria bajo la ley, acceso a
una educacidn y un tratamiento. Es necesario definir gue enten-
demos pos retrasado mental para poder separar a los nihos gque de-
ben recibir un tratamiento de los que no lo necesitan. . De todos
modos hay que tener cuidado de no reaccionar contra un nifioc porque
se le aplica una definicidn que sdlo usan los profesionales por ra-
zones de su trabajo. Las definiciones cambian con el tiempo y se-
ghn el lugar. ILa definicidn que usen ustedes seri el criterio que
estableceria el tipo de serviclos que necesitari &l o ella, A veces,
a un nifio se le llama retrasado mental y de hecho asiste a un pro-
grama para nifos calificados asi, pero en el momento en que deja
el colegio y el programa se pone a jugar con los dem&s nihos del
vecindario, A este tipo de nilios se le llama "niho retrasado du-
rante seis horas", ya que es solamente durante las horas en que
estd abierto el colegio cuando necesita atencidn especial. Ias
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El desarrollo de los comportamientos adaptivos

Durante la infancia y la nifez:
1. Desarrollo del movimiento y la observacibn (habilidades
senso-motores) . ,
2., El habla y el lenguaje (habilidades comunicativas)
3. Uso del orinal, comer y vestirse (habilidades de ayudarse
a si mismo) i
L4, Aprender a tener contactos con otros (relacidn)

‘Durante la ninez y la adolescenciars '

. 5. Aplicacidn de las habilidades acaddmicas a las activida-
des diarias (por ejemplo, la capacidad de usar el dinero,
leer letreros y senales, escribir un recado) :

6. Usar la razfn y el juicio (por ejemplo, si hay nieve fue-
ra, debemos estar en invierno) i A

7. Habilidades sociales (participacidn en actividades. de gru-
po, hacer amigos) )

Durante el final de la adolescencia y la vida adulta:
8. Responsabilidades ocupacionales y sociales (vivir sélo,
tener un empleo, una casa y una familia) .

v

"etiquetas buenas” son las que sirven para obtener los servicios
necesarios, Las "etiquetas malas" sirven para meter a los nifios
‘en programas inferiores a sus necesidades, y les pueden causar
frustracidn tanto al nifio como a su familia, No obstante si NO
se ETIQUETA al nifio, NO obtendri SERVICIO alguno. Por eso es im-
portante saber dbnde encaja su hijo.

‘ Hay distintas cifras respecto al nfimero de personas

. retrasadas mentales que vivern en los Estados Unidos. Se conside-
ra que el nfihero de personas a las que se definirf como re*rasa-
das mentales en algin momento de su vida, es el tres por ciento
de la poblacidn, o, actualmente 6.3 millones de personas. Se pue<
de considerar que el nlimero de personas retrasadas mentales que
hay en cualquier momento dado, pcr ejemplo, ahora mismo, es el
uno por ciento o 2.1 millones. Esta discrepancia entre ambas ci-
fras viene de la pregunta de si una persona que haya superado su

. incapacidad sigue siendo un retrasado mental o no. La mayoria de
las personas retrasadas mentales 1o son moderadamente, lo cual
quiere decir, que con un poco de ayuda pueden llevar una vida bas-
tante independiente y con individualismo. El nfimero de personas
que se pueden clasificar como moderadamente retrasadas mentales
oscila entre siete y medio a nueve de cada diez personas retrasa-
das mentales, :

La oligofrenia se da por igual en personas de todas
las razas, religiones, nacionalidades, clases sociales o niveles
ecandmicos. E1l Presidente Kennedy, que tuvo una hermana retrasa-
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da mental, expuso pliblicamente los problemas de los retrasados
mentales. Hoy en dia uno de cada diez americanos tiene a alguien
en su familia que es retrasado mental. Los grupos deﬁpadres han
sido los inigiadores de la lucha por los derechos 4 fa etrasa-
dos mentales y son los padres los que continfian v1§&l do que haya
programas y sitios para los retrasados mentales y que sean adefua-
dos.

Las causas de la oligofrenia

Existen ya mis de doscientas cincuenta causas identi-
ficadas de ser retrasado mental, pero sigue habiendo muchas mis
que no se conocen o0 se conocen solamente a medias. Cualquier fac-
tor que pueda perturbar el desarrollo del cerebro antes, durante
o después del nacimiento o durante el principio de la infancia
puede causar oligofrenia. En esta seccidn hatlaremos de algunas
de las causas mis comunes. )

Irregularidades genéticas

El cuerpo humano consiste de millones de c&lulas dis-
tintas que son las unidades b&sicas de la vida. Cada una de estas
células del cuerpo humano exceptuando las que estéin dentro de las
células reproductivas (el dvulo y el semen), tienen 46 cromosomas,

“ colocados en 23 pares. Los cromosomas en cada uno de estos pares
llevan informacidn sobre las caracteristicas humanas. Esta infor-
macidn esti colocada en los genes, que cubren los cromosomas y que
son microscdpicos. Cuando se junta toda la informacidn de todos
los genes de todos los cromosomas, la combinacidn que cesulta es
el c dlgo genéticd. El cddigo gendtico lo establece todo: el co-
lor del pelo, la rapidez de nuestro cre01m1ento, el tamaho y la
forma de nuestras unas, pulgares, brazo, etcétera.

El cddigo genético de cada persona se determind cuando
el dvulo y el semen de nuestros padres se juntaron y crearon un
zigoto. Esto ocurrid en el momento de la fertilizacidn. Las cé-
lulas reproductivas son distintas porque-llevaii 14 mitad de los
cromosomas (uno de cada par) que llevan cada una de las demis cé-
lulas. Cuando se juntan las dos celulas reproductivas, una de ca-
da padre, contribuye a formar un codlgo genético nuevo que deter-
mina el crecimiento y desarrollo del nino.

Uno de los 23 pares de cromosomas contiene lza informa-
cidn que estat’ece el sexo. En las hembras esta pareja lleva dos
cromosomas X. En los varones, lleva un cromosoma X y otro Y. Por
eso en las células reproductlvas, cuando se separan los pares, el
o6vulo sdlo puede tener X en su vigésimo tercero cromosoma, mientras
las células del semen pueden tener X o Y. El cromosoma Y lleva
muy pocos genes. Su principal func'C es determinar cuil seri el
sexo del nifio. Por otra parte los cronosomas X estin cargados de
informacidn que determina las demds caracteristicas. Los genes
pueden ser dominantes o recesivos. Los genes dominantes son fuer-
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tes mientras que los recesivos son débiles. Cuando se forma el
cbdigo gendtico al fertiligzar el dvulo, los genes mAs fuertes no
de jan pasar mis que- su informacyén. En los varones que tienen un
vigésimotercer par en forma XY,/ los genes del.cromosoma X no tiene
genes *del Y con que competir, gon el resultado de que toda la in-
formacidn de X va dentro del ¢ digo genético. A veces esta infor-
macidn es defectuosa, Un tipo de irregularidad genética se da
cuando un gene receegivo y cefectuoso forma parte del cromosoma
que-determina el sexo. Como no hay informacidn contraria en el
cromosoma Y, los chicos serfn los que recibirfn la informacidn
defectuosa. Las nifias s6lo pueden recibir la informacién defectuo-
Sa en el caso de que el padre tambidn lleve el gene defectuoso.

La fenicetonuria (PKU) es un ejemplo de enfermedad causada por un
gene recesivo y defecutoso que forma parte del cromosoma que de-
termina el sexo. Se da una vez cada 20.000 nacimientos., En este
caso, el gene defectuoso no produce una substancia necesaria para
que el cuerpo pueda aprovechar las protelnas, algunas de las cuales
Se encuentran en la leche. El nifio que sufre de PKU no puede a-’
provechar las proteinas contenidas en la leche Yy empieza a acumu-
lar un tipo de &cido (el &cido de fenilcetonuria) que es da¥ino
para el sistema nervioso que esti creciendo., El que uno tenga o
no PKU es una cuestidn basada sobre los genes en el momento de la
concepcidn, pero la cantidad de dafio que resulta depende de lo que
pase después del nacimiento., (Ver la seccidn sobre la nutricibn
en el capitulo sobre los servicios para proteger la salud.)

Los cromosomas somn como hilos pequefios y de vez en
cuando pueden sufrir un dafio. Cuando sucede asi la mayoria de las
veces la c&lula no sobrevive, pero a veces se crea un tipo nuevo
de gene. Se llama un gene mutante., Los cromosomas también pue-
den existir en cantidades ¥y estructuras anormales. En todos estos
casos de irregularidad, se ha cambiado el cbddigo- gendtico. Un
ejemplo de un¢ enfermedad causada por este tipo de irregularidad
genética es el sindrome de Down. Fl sindrome de Down es la causa
mis frecuente de todas que produce oligofrenia, afectando a uno
de cada 770 nifios de los que nacen cada afno. Las recientes inves-
tigaciones indican que el nfimero de personas que nacen con el sin-
drome de Down esti bajando.

Un nifio recién nacido con sfndrome de Down presenta
normalmente unas caracterfsticas fi{sicas que ur médico o una en-
fermera con experiencia pueden reconocer, pero que no son tan ob-
vios para otras personas., A los padres les preocupa la apariencia
del nifio. La presencia de un cromosoma extra cambla el desarrollo
normal. Este cambio es la causa de las caracteristicas fisicas
que son parte del sindrome de Down. Ia mayorfa de bebds no tienen
todas estas caracteristicas pero es normal que tengan algunas,

Por ejemplo, los ojos pueden estar un poco inclinados ?acia arri-
ba, las orejas pueden ser pequenas, la lengua puede colgar fuera

de la boca, las manos pueden ser mAs pequenas de lo ngtmal y ade-
mis tener un pliegue en la palma y el dedo pequefio dobflado hacia

adentro, y en los pies puede haber un espacio mayor en el dedo
grande y los demls dedos. El tamafio del cuerpo, esgecialmente la
cabeza, puede ser m&s pequefio de lo normal Y el bebé es m&s fle-

xible y menos activo que otros bebés. ’
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Se saben tres explicaciones sobre ‘el sindrome de Down.
Una es que hay un cromosoma extra en el par vigésimoprimero,
(Normalmente cada uno de los 23 pares tiene dos cromosomas sola-
mente., Esta situacidn es debida a una distribucidn incorrectz de
los cromosomas dqurante la formacidn del &vulo Yy del semen. Este
error ocurre antes de la concepcidn y, a veces se llama “trisoma
2l". Esto explica aproximadamente el 90% de los casos de sindro-
me de Down. (Ver los dibujos de la pigina siguiente.)

El cromosoma defectuoso puede venir del padre o de la
madre. Las probabilidades de que haya un cromosoma defectuaso au-
mentan si los padres son mayores. Por esta razdn se recomienda la
ramniocentesis a mujeres embarazadas mayores dz 35 ahos. (Ver la
seccidn sobre consejos gen&ticos. )

Los cuatro o cinco por ciento de los casos restantes
de sindrome de Down tienen dos explicaciones., Una de ellas se tra-
ta de la unidén del Svulo y del semen y su desarrollo hasta que cre-
ce un embridn. La enfermedad .resulta de la divisidn. de las célu-
las que estfn multipliclndose. La magnitud con que el nifio resul-
tard afectado dependerd del nfimero de divisiones que ya han ocurri-
do en el zigote antes de que ocurra el error. Si ocurre después
de muchas divisiones y cuando ya existen muchas células sanas, en-
tonces la anormalidad en el comportamiento Yy apariencia del niho
normalmente no serin tan severas.

La Gltima explicacidn y la menos frecuente del sindro-
me de Down es la siguiente.’ Un cromosoma o parte de un cromosoma
roto, puede quedar pegado a otro cromosoma. Se llama “trasloca-
cidn". Un nifio con sindrome de Down lleva un par de cromosomas en
el par nlmero 21 y tambidn, un cromosoma extra. Los dos padres o
uno de ellos simplemente puede ser portador de este tipo de error
y esto se da en una tercera parte de los casos de traslocacidn.
Pero dos tercios de los casos de traslocacidn viene de errores que
ocurren después de la fertilizacidn.

Complicaciones durante el embarazo

Qtra causa de oligofrenia es la incompatibilidad de la
sangre, Los gldbulos rojos de la sangre contienen a su alrededor
distintos tipos de proteinas, Una de estas proteinas es la pro
teina Rh. Cuando entra la Sangre de una persona que no tiene esde
tipo de proteina, entra como un elemento extrafio. Si una madre
tiene sangre Rh negativo, (sangre que no tiene la proteina Rh) y
entra en su cuerpo sangre Rh positivo, (sangre que sf{ tiene 1a
proteina Rh), la reaccidn de su cuerpo es producir anticuerpos que
matan las células Rh positivo. Esto puede pasar durante una trans-
fusidn de Sangre o0 durante el parto de un bebé& que tiene sangre Rh
positivo. Esta incompatibilidad de la sangre no hace dano al pri-
mer bebé& que nace. Pero si el cuerpo de la madre sigue fabricando
anticuerpos, es posible que los demis nifios de esta madre sufran
malformaciones en su cerebro como resultado de la destruccidn de
las células Rh positivo del feto.
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Un dibujo de la divisidn de las células
cuando resultan en un mOmero anormal de
cromosomas (%#7) como ocurre en el sindro-
me de Down. Reprodu01do de la pagina 33
de la tercera odicidn de Mental Retarda-
tion, publicado por el Amerlcan Medical
Association, 1976.

.nfimero 21).

Este dibujo muestra lo que ocurre con
solamente un par de cromosomas (el par
Los cuadrados representan
los cromosomas. El error que causa el
sindrome de Down ocurre cuando el Svulo
de donde viene el nino recibe dos cromo-
somas del par 21 de un padre y un cromo-
soma del par. 21 del otro padre. El ni-
Tio entonces tiene un cromosoma extra.

El nific con sindrome de Down tiene 47
cromosomas en cada célula que tiene en
Su cuerpo. ;
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Hoy en dia a las madres de .sangre Rh negativo, después
de dar a luz a un nifio Rh positivo, Se les da un tratamiento espe-
cial. Se les da una inmunizacidn que destruye todas las cé&lulas
Rh positivo en su cuerpo, antes de que tengan tiempo de fabricar
anticuerpos, .

Los retrasados mentales mé? frecuentes de todos los
defectos de nacimiento son los que tienen un origen pre-natal.

Un nifio puede nacer retrasado mental a causa de nutricidn inade-
cuada, virus, infecciones y otras enfermedades otraumas durante
el embarazo, (Ver el capftulo sobre algunas' conSideraciones sobre
la cuestidn de tener mAs hijos.) "

Complicaciones durante el parto’
-

M

Existen muchos factores que pueden aumentar el riesgo

. de tener un nifio retrasado me..tal durante el parto. El riesgo de

que el cerebro del bebé sufra alglin dafio aumenta si Se ejerce una
presidn muy fuerte sobre su.cabeza durante el parto. ' La posibili-
dad de que el nifio sea retrasado mental depende de condiciones co-
mo_la postura del beb&, el tamafio de su cabeza con relacidn de la
pelvis de la madre, el tiempo ‘que dura el parto, ¥ la cantidad de
oxigeno y de alimento que llega al bebé dqurante el parto.

: El hecho de nacer prematuramente- no es una causa direc-
ta de ser retrasado mental, pero un nifio,prematuro est& relaciona-
do con tener un“menor peso. al nacer, lo que sf estf conectado con
Ser retrasado mental. En un 4% .de los embarazos, los beb&s nacen
demasiado maduros, o sea, los que nacen 14 dfas o' m&s despuds de
terminar el plazo de 40 semanas. Aunque nacer post-maturo no a-
fecta en absoluto a algunos fetos, otros pasan hambre porque el
fluir de la comida de la placenta va disminuyendo. De nuevo, lo
que preocupa en estos casos es que el cerebro dél bebd tenga un

- surtido adecuado de oxigeno, -

La asfixia es un t&rmiho médico que quiere decir que
hay una pérdida de conocimiento por falta de oxigeno en el cerebro.
En cualquier momento en que él cerebro estd privade de oxfgeno, se
da la posibilidad de que haya daho en el cerebro. Algunas causas
posibles de asfixia son: 1la separacidn de la placenta del ftero

.antes de terminarse el parto, una dosificacidn demasiado fuerte de

oxytocin (una hormona que Se usa para provocar las contracciones
del parto), el uso de otras droga: (como un depresivo o sedativos,
anestesia (para aliviar el dolor d .ante el parto) o un mal fun-
cionamiento de los pulomcnes del bebé., Un consumo excesivo de o-
xigeno puede también ser eligroso para el bebd, Ios bebés prema-
turos son sensibles a1l ox?genb puro (més de 40%). Antes gde que se
descubriera esto, los bebds prematuros se quedaron ciegos ¥y algunos
de ellos retrasados mentales a causa de una dosificacidn excesiva
de oxigeno puro,

)




167,

Complicacioné%’después.del parto '

Un beb& recién nacidé es un ser pequefio, que esti cre-
ciendo cuyo cerebro inmaduro es m&s vulnerable a las enfermedades
¥y dafios que un cerebro maduro, Otro origen posible de oligofrenia
son las infecciones al nacer o poco despuds. LILa meningitis es una
inflamacidn del forro del cerebro a causa de una infeccidn. ,La
meningitis puede atacar al beb& antes de que nazca, durante las
contracciones del parto, durante el parto o poco después de nacer.
Frecuentemente la meningitis amenaza con quitar la vida. No obs-
tante, ‘existen algunos tratamientos. Es mis peligrosa si el bebé
tiene menos de un afio. La inflamacidn del cerebro mismo se llama
encefalitis., Se da més frecuentemente durante la infancia como
resultado de tener paperas, sarampidn, o varicela Yy la consecuen-
cia puede ser oligofrenia. __—

.Un dafio muy severo en la cabeza puede.tambi&n causar
un cerebro perjudicado a los nifios. Hoy en dfa la causa mis comfln
de este tipo de dafio son los accidentes. En general los dafios cau-
sados por infecciones son mucho m&s graves-que los causados per
accidentes. Tambi®n en general, los dafios a YXos nifios que ya han
aprendido a andar -y a hablar son normalmente menos graves y crean
problemas de desarrollo distintos que los dafios causados, a nifios
més pequefios.

¢

Niveles de oligofrenia

1

Aproximadamente el 89% de los nifios retrasados mentales
lo son muy moderddamente y no es fhcil distinguirlos de otros nifios
de su edad. De vez en cuando no se sabe que estos nifios son retra-
sados hasta que empiezan el colegio. Para ellos el ser retrasado
mental s8lo tiene un significado dentro del contexto del colegio,
como resultado de problemas académicos. El comportamiento adapti-
vo de estos nifios es normal. Aunque quizi sean lentos en aprender,
a menudo excelen en las habilidades no-académicas. (Algunos de
ellos son los "retrasados mentales.de seis horas" que han sido men-
cionados en la introduccidn a este capitulo.)

i Los. nifios moderadamente retrasados mentales forman el
6% de la poblacidn de retrasados mentales. Sus problemas se pueden
diagnosticar antes de que entren en el colegio. Estos nifios se
demoran de manera obvia en alcanzar los hitos del desarrollo tal y
como dar la vuelta sobre si mismo, incorporarse, gatear y aprender
a hablar. Estas demoras pueden ser minimizadas s. el tratamiento
empieza pronto. Si se les atiende adecuadamente y se continfia es-
ta atencidn especial en casa y en el colegio, pueden aprender a
cuidarse a si mismos y adquirir las habilida3ss necesarias para te-
ner un empleo.

Los nifios restantes, un 5% de la poblacidn de retrasa-
dos mentales, son grave y profundamente retrasados, A menudo, a-
demis de su dé&ficit intelecutal de proporciones graves, presentan
otros problemas: ceguera, sordera, paralisis cerebral o epilepsia.
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Niveles de oligofrenia*

Edad 0-5 maduracidn

Nivel y desarrollo

Edad 6-21 instruccidn y
educacidn

Adulto--suficiencia
social y profesional

A menudo el observador
desinteresade-no se da
cuenta, pero es mis len-
to en andar, comer solo
y hablar que la mayoria
de los nihos,

Muy moderado...
IQ:  52-67
89%

Demoran obviamente en
su desarrollo, espe-
cialmente en el habla,
reacciona a la instruc-
cibn en actividades de
ayuda a si mismo.

Moderado,..
IQ: 36-51
6%

Grave... Importante retraso en
IQ:s 20-35 " su desarrollo; poca o
3.5% ninguna habilidad de
comunicacidn; puede re-
N accionar a la instruc-~
cidn de las actividades
de auto-ayuda mis sen-~
cillas (comer solo).

Retraso tremendo; capa-
IQ: 19 y menos cidad minima para que

| 1.5% funcionen sus partes

| sensomotores; necesita
» ayuda de otra persona.

Profundo...

Puede-adqulrlr habilida-
des practicas y aprender
a leer y a hacer aritmé-
ticaj con ayuda especial.
Puede aprender a llevar
vida social.

Puede aprender habilida-
des sencillas de comuni-
ca016ng salud elemental
¥ de seguridad; tambisn
habilirdades manuales sen-
sillag, No llega muy le-
jos en leer o hacer arit-
mética.,

i
Si no tiene una incapa-
cidad especial, puede an-
dar; entiende algo del
habla y reacciona; puede
beneficiarse de un pro-
grana de instruccidn de
h&bitos sistemiticos.

!

Retrasos obvios en todas
las &reas del desarrollo;
muestra reacciones emoti-
vas bfsicas; puede que
responda a instruccidn
cuidadosa en el uso de
lak piernas, manos y man-
dibulas; neces1*a super-
visibn.

Normalmente puede ad-
quirir habilidades so-
ciales y profesionales
adecuadas para su auto-
mantenimiento; puede q
que necesite direccidn
¥y apoyo cuando tenga
que aguantar presidn
social o econdmica fue-
ra de lo normal.

Puede hacer trabajos
Sencillos en un ambien-
te de trabajo que le a-
poye; participa en re-
creo especial y de la
familia; viaja sblo en
lugares que conozca;
normalménte necesita
apoyo para automanteni-
miento,

Puede seguir rutinas
diarias y actividades
repetitivas; necesita
de una direccidn y su-
pervisidn continua den-
tro de un ambiente pro-
tector,

Puede que ande y que
tenga un habla primi-
tiva; necesita ayuda
de otra persona; nor-
“Malmente saca provecho
de actividad fisica me-
t8dica; incapaz de au-
tomantenimiento.
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Si reciben la atencidn apropiada, mucﬁas'person as que son profun-
da ¥y gravemente retrasadas mentales pueden llegar a atender a sus
necesidades bisicas.

Pasa a veces que a un nifio moderadamente retrasado
mental se le cuelga la etiqueta de persona con problemas en el a-
prendizaje escolar, ILa diferencia entre los dos esti en que los
nifios con problemas en el aprendizaje escolar sacan resultados
normales err los exfmenes IQ (70-o0 aln m&s en los exfmenes de Stan-
ford-Binet y de Catell) perc son desiguales en su capacidad de a-
prender, mientras que los nifios retrasados mentales presentan in-
cipacidad para aprender en general, en todo lo que hay que apren-
der a hacer en la vida. =5 diffcil distinguir entre estos dos
tipos de incdpacidad. - Un diagndstico y yaloracidn correctos, y
por lo tanto, una plaza escolar apropiada, depsnden de la pericia
del personal de la clinica o del colegio. (Ver el capftulo sobre
diagndstico 'y gevaluacidn.)

.

Identificacidn’

L
£

. . Los padres\esperan con ansiedad las primeras sehales
de crecimiento del beb& reci&n nacido. Buscan la primera sonrisa,
primeras;palabras o primeros pasos del beb&, Estas primeras se-
Nales soh“de vital importancia para ‘los padres de hinos con tras-
tornos del desarxollo. Todos los nifios crecen ¥ se desarrollan
de. una manera distinta y unos se desarrollan m&s ripidamente en
algunos aspectos que en otros. Pero hay algunos hitos que hay que
alcanzar antes de qie el nifio se desarrolle alin m&s. Ustedes tie-
nen ‘que buscar y apuntar estos hitos para que puedan darse cuenta
de cualquier demora que pueda producirse. Los niﬁos;con trastor-
nos del desarrollo presentarin retrasos en varios asﬁectos impor-
tantes. Es nécesario darse cuenta de en qué momento se producen
estos retrasos, para que puedan ayudarle a mejorar las habilidades
que le hacen falta para counseguir cada hito.

En el capitulo sobre los padres y-las necesidades de
sus hijos hemos hecho una lista de algunos aspectos donde.los pa--.
dres de hiﬁos'aquejados de trastornos en el desarrollo pueden po-
‘ner mis &hfasis en su esfuerzo para mjorar las habilidades de su
hijo o hija. Tambi®n en .a pigina siguiente se puade leer para
conccer las seflales mis tempranas que indicar que puede existir un
trastorno en el desarrollo.

!

*Adaptado del President's Panel on Mental Retardation, A National
Plan for a 'National Problem: Chart Book, U.S. Départment of Health,
Education and Welfare, Washington D.C., 1963, pagiha 15. ILa traduc-
cidn ‘de los cuatro niveles de la oligofrenia en nlimeros de IQ me-
diante los examenes de inteligencia de Stanford-Binet y de Catell
son de la p&gina 19 del Manual on Terminology and Classification in
Mental Retardation, edicidn de 1977, de la American Association on
Mental Deficiency.
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La oligofrénia es una condicidn_irreversible. Los.
nifios retrasados mentales estarin siempre detrfs de los otrog ni-
‘fios de su edad, en aicangar muchos de los hitos del desarrollo hu-
mano, Como ejemplo, el grifico que sigue mis abajo,. indica'el ce-
sarrollo de nifios normales y el de nihos aquejados del sindrome
de Down. El nifio retrasado mental tiene habilidades en potencia.
Cada uno de ellos posee algunas habilidades que pueden mejorar 8i
se dan las condiciones ade€cuadas. Es muy importante que sz le da
la oportunidad para mejorar estas habilidades y que le animen du-
rante  cada paso. ‘ o

-~

v Sonreir Avance del ni-

o  fio con sindrome
; Sentarse de Down .
¥ ¥ vance nor.
st N

-.1. 2 3 4 5~5
Nacimiento Edad en anos

-/ g

El grafico representa el desarrollo temgvano de&
los nifios aque jados de sindrome dé Down y que vi-
ven en su casa, comparipndole con el de nifius nor-
males. La seccidn mis ancha de cada rombo repre-
senta la edad media eﬁ\anseguirlo ¥y la extensidn
de los rombos representa’el tiempo que tarda.

(De Nancy M. Robinson y Halbert B. Robinson, The ®

Mentally Retarded Child, segunda edicidn, New .
York: McGrw-Hill, 1976, plgina 87.) ‘ S/
/
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Seflales tempranas que pueden indicar que existe un trastorno en el
desarrollo

--VER
Si su hijo... Si su hijo...

--no pestafea o vuelve la ca- --no vuelve la cabeza al oir un
beza cuando tiene luces bri- __ __ sonido a los dos meseS....
llantes a los dos meses.,.. --deja de balbucear una vez que

--frota sus ojos a menudo... haya empezado,..

--tiene los pArpadcs rojizos, --tiene dolor en la oreja con
aguados, o incrustados... frecuencia o le sale 1iquido

--es bizco en uno o en los dos de la oreja...
0JjOSess --habla siempre en voz muy alta

--aguanta la cabeza en una po~ 0 muy baja...
sicidn anormal cuando mira --tiene tendencia a omitir par-
algo.., tes de las palabras...

--MOVERSE --HABLAR
Si su-hijo... Si su hijo...

---0IR

--no es capsz de sentarse sin

- apoyo al terminar el primer
ano de su vida...

--no puede andar sin ayuda a
los dos afios... >

--no puede subir y bajar esca-
leras a los tres afos...

--no es capaz de mantener el e-
quilibrio sobre un solo pie
durante un breve rato a los
cuatro...

--no puede echar una pelota con

-=-no balbucea al terminar los
sels meses de vida...

--no responde a la palabra ha-
blada al terminar el primer
. aflo. l'l

=--no uca palabras sueltas a los
dos afiosS.s.

--habla de una manera muy difi-
cil de entender a los tres
ahos...

--no dice frases cortas a los
cuatro afhos...

la mano cerca de la cabeza y
coger una pelota grande que
haya rebotado a los cinco...

--JUGAR
Si su hijoe.. .

--no juega a "ahora me ves, a-
hora no" o no dice adids con
la mano al terminar el primer
af].o.co < -

--no imita a los padres en los
quehaceres doémésticos a los

~--PENSAR >
Si su hijo...

--no reacciona cuando se le di-
ce.su‘nngre al terminar el
primer aho,,.

--no es capaz de sehalar con el
dedo su péelo, ojos, orejas,
nariz y boca a los dos afios...

dos o tres ahos... " =-nc entlende cuentos sencillos
--no quiere jugar sdlo con ju- . que le leen o cuentan a los

guetes, ollas y cazuelas, arena, tres afiog...

etc. a los tres ahus... --no da respuestas sensatas a
"=-no juega a juegos de grupo como preguntas como: ;Qud haces

al escondite, a pelota, etc. con cuando tienes suefio? o ;Qué-

otros ninos a los cuatro afios... haces cuando tienes hambre?
--no comparte o toma su turno a ' --no parece entender el signi-

los 5 afios... ficado de las palubras "hoy",

"mahana", "ayer” a los cinco

anos... :

ENTONCES: consulte a su médico o a un programa de intervencidn tem-
prana (por ejemplo, el Lake-McHenry Regional Program o el Low Inci-
dence Cooperative Agreement, LICA Program). Tambidn hay algunas cli-

nicas de diagnbstico que aceptan a personas aunque no gengan referen-
° cias,

Mire en el directorio al final de este manual ,
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\ A veces se comenta que los beb@s retrasados mentales
son los "bebés perfectos", ya que muchos de ellos son muy tranqui-
los, y parece que les guste dormir muchas horas al dfia. Casi nun-
ca lloran. o obstante algunos beb&s retrasados mentales son muy
inquietos y mohinos. Los padres deben tener en cuenta de que es
posible que el bebé callado no se esti portando "tan bien" si lo
que ocurre es que no es capaz de prestar atencidn a lo que le ro-
dea. El bebé inquieto puede enterarse de todo lo que le rodea pe-
ro como cambia el foco de atencidn demasiado rapidamente, no es
capaz de darse cuenta de lo que ve. Ambos tipos de bebés necesi-
tan a alguien que les ayude a enfocar su atencidn hacia un objeto
a la vez. Una de las maneras mis f&c .les de hacerlo es jugar con
ellos. Mediante el juego, se puede despertar el interés del nifio
y se puede dirigir su atencidn hacia sonidos, objetos o movimien-
tos determinados. Puede ayudarle a descubrir su cuerpo. Juegue
con sus manos ¥y los dedos de sus manos y de sus pies. Enséhele al
nifio cada uno de sus dedos mientras usted los va contando. Colbd-
quele objetos pequefios en sus manos para que vaya conocierdo dis-
tintas formas y superficies. Enséfele como usar el dedo para a-
puntar. Abrale el mundo de los sonidos, haciendo todos los soni-
dos que pueda imaginar. Se puede hacer muecas divertidas y ayu-
darle a apuntar con el dedo a ias distintas partes de su cara.

Se le puede ensefiar lo que es el movimiento meciéndole en sus bra-
zos, dindole la vuelta suavemente o moviéndole las manos y los
pies al mismo tiempo. Cuando se divierte es cuando el nifio retra-
sado mental aprende mads. Del carifio y del apoyo que le den depen-
de de hasta qué grado aprovechari su potencial.

Tratamientos

lLa oligofrenia no tiene remedio. Ninguno de los de-
fectos genéticos, cromosomales ¢ neuroldgicos que son Su causa,
pueden corregirse. la meta, pues, de los programas dietéticos,
terapefiticos e instruccionales es reducir al minimo las insufi-
ciencias mentales y fisicas. Los padres de los nihos retrasados
mentales pueden ser ficilmente impresionables en cuanto a prome-
sas y afirmaciones de charlatanes, curanderos y gente de buena fé
pero de ideas equivocadas, de que hay un remedio posible o que un
tratamiento determinado puede mejorar maravillosamente el desarro-
1lo del nitio. Desde hace muchos alios se ha afirmado la capacidad
curativa de un montdén de drogas y dietas de varios tipos; pero
para la gran mayoria de ellas aGn faltan pruebas objetivas de que
son efectivas. Hay dos excepciones notables: la dieta especial
para los nifios que suiren fenilcetonuria (PKU) y el tratamiento
para hipotiroidismo, que pueden prevenir la oligofrenia -- aunque
no pueden, desde luego, volver hacia atris si la oligofrenia ya
ha empezado.

Ustedes deben tener en cuenta que existen diferencias
importantes entre la investigacidn experimental y la ayuda tera-
pelitica e instruccional. La investigacidn experimental esti de-
dicada a buscar respuestas (si tal tratamiento es efectivo o no)
a unas preguntas muy concretas. Los nifios que toman parte en es-
tas investigaciones son escogidos para que la metodologia pueda
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llegar a dar una respuesta., Se supone que todos los nifios son
iguales a los nifios que tggan parte en el experimento. Obvia-
mente en la realidad esto%no es cierto. Cuando se escoge un tra-
tamiento hay que tener en cuenta que todas las personas son dis-
tintas. Los tratamientos que resulten de un experimento puede
que no ayuden a su hijo aunque sean efectivos para otros nifios;
también pueden existir tratamientos que no han ido bien a otros
pero que ayuden a su hijo. Pueden probar algunos de los trata-
mientos nuevos aunque sean polé&micos. TNeben saber que quiza su
hijo o hija podrian beneficiarse de los nuevos descubrimientos o
tratamientos que afin no han sido probados. Al mismo tiempo todo
el mundo tiene limitaciones de tipo econdmico, fisica ¥y emocional,
Un tratamiento que pide demasiado de una familia no es aconseja-
ble. Si ustedes intentan un tratamiento nuevo o no verificado
deben tener en cuenta que la probabilidad de que ayude a su hi jo
es pequena., Hay que’tener una actitud optimista sin olvidarse de
las expectativas realistas,

Un tratamiento polémico es el "Freshcell Therapy"
(Terapia de c&lulas nuevas) que se practica en la clinica Ia
Prairie del Dr. Paul Niehans en Suiza. (Puede ponerse en con-
tacto con Professor Niehans U.S. Information Center, New Life In-
ternational, 1102 Grand Avenue, Suite 222, Kansas City, Missouri
64106; teléfono (816) 842-8831). 1ia idea principal es la de que
Si se dan inyecciones celulares durante los primeros anos de la
infancia, se puede reducir el retardo que vendria mis tarde.

Existen tratamientos de terapia fisica intensiva, como
el método Doman-Dekcatto (del que se habla en la seccidn sobre pa-
rélisis cerebral) que han tenido mis &xito con nitios que tienen
invalidez fisica causada por dafios al cerebro que con nifios cuya
invalidez principal es la oligofrenia -- aunque Doman-Delacatto
afirma que este tratamiento ayuda a nifios con todos los tipos de
invalidesz.

Otro tratamiento es la dieta Feingold. Se trata de
una dieta estricta de alimintos sin aditivos para reducir la hi-
peractividad en los nifios. El Doctor Feingold afirma que si se
sigue esta dieta estrictamente, curari a todos los nitios que su-
fren hiperactividad, aunque ia investigacidn realizada por otros
no llega a la misma conclusidn.

Ademis de estos existen muchos tratamientos. Para
verificar la credibilidad de un tratamiento nuevo puede hablar
con su médico, con el personal del colegio de su hijo o el grupo
local del National Associatien for Retarded Citizens. Ellos po-

~&n facilitarles la informacidn mis reciente sobre estos trata-
mientos. .

El futuro de un nifio retrasado mental depende del ni-
vel de invalidez, la influencia y el apoyo en la casa y de la ins-
truccidn adecuada que se pueda conseguir. (Ver el capitulo sobre
la educacidn.)




Cuando se escoge entre las alternativas de instruc-
ci®n para su hijo, se debe intentar elegir el nivel de educacidn
especializada que sea menos restrictivo. Las esperanzas y metas
deben ser realistas. Lo que m&s desanima a un nifio es repetir

un fracaso una y otra vez por culp® de una meta demasiado alta.
Para que su hijo se entusiasme con su educacidn debe experimentar
la alegria del &xito. El programa elegido debe estar basado so-
bre }as caracteristicas y necesidades de su hijo en el presente,
pero debe ser también un programa flexible y que ayude a su hi jo
a tomar parte en la vida comunitaria de los nifios normales del
vecindario. Vale la pena reevaluar el progreso de su hijo de vez
en cuando. Si ve que sus necesidades han cambiado, es el momento
de reestructurar las metas, las expectaciones y el ambiente de su
aula.

Se recomienda leer para completar su informacidn

Apgar, Virginia and Joan Beck. Is My Baby All Right? New York:
Pocket Books, 1974.

Este libro explica a los padres los defectos de naci-
miento o enfermedades que ocurren antes de o durante
el parto y que son lo bastante graves para necesitar
atencidn médica especial y/o ayuda instruccional. El
vocabulario no es técnico aunque incluye alguna pala-
bra de la Medicina. No se recomienda como el primer
libro que se lea sobre este tema ya que tiene tenden-
cia a desanimar e incluso asustar a los que quieren
tener o estin esperando un nifio proximamente.

Buck, Pearl S. The Child Who Never Grew. New York: John Day,
1950,

Aparecid la primera vez como artiiulos para el pabli-

co en general en el "Ladies' Home Journal". La auto-

ra escribe sobre como hizo cara al hecho de que tuvvo -
una hija retrasada mental. Este libro sirve para in-
formar de una manera ffcil a otras personas como.se
siente la familia que tiene un niho retrasado.

Barnard, Kathryn E., and Marcene L. Erickson, Teaching Children
with Developmental Problems: A Family Care Approach.
St. Louis: C. V. Mosby, 1976.

Presenta informacidn, explicaciones y procesos que las
autoras  usaban cuando trabajaban con nifios invélidos
que vivian con sus familias, tanto con los de 1 y 2
afios como los de 4 y 5. Incluye sugerencias para los
padres, enfermeras y otros sobre cdmo valorar y ob-
servar a los nifios y sobre mftodos para enseharles a
comer solos, usar el orinal y vestirse solos.
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Grossman, Herbert J. (ed.) Manual on the Terminology and Classi-
fication in Mental Retardation. Washington D.C.: American
-Association on Mental Deficiency, 1977.

Es bastante t&cnico. Se trata del intento de la A.A.
M.D. _de crear una definicidn y un sistema de clasifi-
cacidn para los que trabajan en el campo de la oligo-

: frenia. Contiene definiciones gde todas las enferme-
y dades y complicaciones e incluye grificos de los ni-
veles de comportamiento adaptivo que son los normales

para todos los tipos de cligofrenia.

Horrobin, J. Margaret and John E. Rynders. To Give an Edge: A
Guide for New Parents of Down's Syndrome (mongoloid} Children.
Minneapolis: Colwell Press, 1975,

Presenta los dos lados de la cuestidn sobre si los ni-
Nos con el sindrome de Down deben quedarse en casa o
ir a casas o instituciones especializadas, Incluye
hechos sobre esta enfermedad y cdmo los padres de ni-
fios con el sindrome de Down han podido hacer frente

a esta situacidn.

Hunt, Nigel. The World of Nigel Hunt: The Diary of a Mongoloid
Youth. New York: Garrett Publications, 1967. .
Es una autobiografia escrita por un Jjoven aquejado del
sindrome de Down (mongolismo). Muestra como es el mun-

do a través de los ojos de una persona con un trastor-
no grave del desarrollo.

/

Klein, Gerda. The Blue Rose. New York: Lawrence Hill, 1974,

Este es un libro sencillo y maravilloso que cuenta la
historia de Jenny, una chica retrasada mental Yy como

L es diferente su mundo. Se puede usar para explicarles

a los hermanos y a los otros nifios como es ser retra-

sado mentel. Incluye fotografias muy buenas.

Koch, Richard and Feliz F. de la Cruz. Down's Syndrome (Mongo-
lism): Research, Prevention and Management. New York:
Brunner/Mazel, 1975. , ,

Este libro presenta una valoracidn de los nuevos acon-
Tecimientos en la investigacidn, prevencidn ¥ direc-
cidn del sindrome de Down presentada en un congreso
nacional, Exfplica investigaciones autorizadas sobre
los efectos de tratamientos nuevos y polémicos. Tra-

. ta especialmente la prevencidn,- el diagndstico, el
funcionamiento de programas tempranos de intervencidn
¥y las relaciones del individuo retrasado mental con el
mundo del trabajo, la familia, los amigos y la socie-
dad.
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Macmillan, Donald L. Mental Retardation in School and Society.
Bostons Little Brown, 1977. .

Este es un texto que da &nfasis a lo§ aspectos psico-
sociales y educativos de la oligofrenia, en lugar de
los aspectos bioldgicos, médicos y genéticos. Inclu-
ye los temas como los efectos de la clasificacidn de
los ni%os, como dar examenes a nihos de grupos mino-
ritarios,i la colocacidn de nifios retrasados en grupos
de nifos normales, los derechos legales de las perso-
nas retrasadas, t8cnicas de diagnbstico y de prescrip-
. ¢idn facultativa y el impacto de la oligofrenia.
[} 1 1
Perske, Robert. New Directions for Parents of Persons Who Are
Retarded. Nashville: Abingdon, 1973.

Se trata de un libro sopre las actitudes de los padres
y otros miembros de la familia hacia un miembro que

es retrasado mental. Intenta ayudar a los padres a
que pongan en orden sus ideas sobre la oligofrenia de
su hijo; a ver las necesidades humanas de este hijo
para conseguir la felicidad, el &xito y la aceptacidn;
a reorganizar a la familia para que el. nifio retrasado
pueda ser parte de ella; y a organizarse con otros
padres en circunstancias similares para afrontar los
viejos e injustos perjuicios de la sociedad contra los
ciudadanos retrasados mentales. Las ilustraciones ’
son dibujos de lineas muy bellas.

Robinson, Nancy M. and Halbert B. Robinson. The Mental.y Retarded
Chiéd: A Psychological Approach. New York: McGraw-Hill,
1976.

Es un texto sobre los retrasados mentales desde el
punto de vista psicoldgico. A los autores les inte-
resa esa zona grande y grisfcea que es la frontera
entre un nivel de inteligencia bajo de gente normal
y la deficiencia de los que son retrasados mentales
graves. También incluyen los acontecimientos hist6-
ricos y actuales de la educacidn especial para ninos
retrasados mentales. )

Richmond, Julius B., George Tarjan and Robert Mepdelsohn,(eds.).
Mental Retardation: A Handbook for the Primary Physician.
Chicago: American Medical Association, 1965.

Es un libro principalmente para los médicos. Este ma-
nual examina los problemas del diagndstico y la preven-
cidn, el tratamiento y la rehabilitacidn -- &sta con
mucho detalle -- y de la participacidén del médico en
la investigacidn y educacidn. Se puede recomendar al
médico de su hijo y a otros médicos.
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Para recibir informacidn sobre libros y articulos mis reclentes,
pdngase en contacto con: ’

Fy

The National Association for Retarded Citizens
2709 Avenue E East °

P.0. Box 6105

Arlington, Texas 76011

Parents' Campaign for Handicapped Children and Youth
Box 1492

Washington D.C. 20013

Down's Syndrome Congress
118 Paloma Drive
San Antonio, Texas 78212

Navioral Association for Down's Syndrome
282 West Fullerton :
' Addison, Illinois 60101

El U.S. Department of Health, Education and Welfare con el Public
Health Service y la Health Services Administration ha publicado

A Reader's Guide for Parents of Children with Mental, Ph sical and
Emotional Disabilities (Una guja para los padres de nifios aguejados
de invalideces mentales, fislcas y emocionales) por Coralie B.
Moore y Kathryn Goérham Morton en 1976, Lo vende el Superintendent
of Documents, U.S. Gorernment Printing Office, Washington D.C.
20402, Hay que solicitar~1a~DHEW Publication No. (HSA) 77-5290.
Como el nlimero de ejemplares es limitado puede que esté agotado.

Pida al Superintendent of Documents que le mande informacidn sobre
otras publicaciones del gobierno sobre este tema.
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La parflisis cerebral

Aunque se han conocidc y recopilado los sintomas des-
de el principio de la historia, fue al final de la 3Segunda Guerra
Mundial cuando Winthrop M. Phelps, un médico de Baltimcre, usd
por primera vez el término par&lisis ceretrai. Ia paralisis cere-
bral es un término general para describir dafios causados al sis-
tema nervioso central, combinado con tipos y niveles de dificul-
tades musculares y sensoriales, lo que, combinado, crea una pautp
de desdrdenes especizl. Realisticamente hablando, la parélisis
cerebral es una coleccidn de desOrdenes.

Una persona que sufra pavilisis cereb;:i normalmente
tiene problemas durante toda su vida. Algunos de sus efectos --
incapacidad de concentrdrse, tensidn emocional, ataques de vez en
cuando, para citar algunos -- puede que no resulten evidentes.,
Pero los defectos fisicos, que son claramente visibles, pueden ser
muy tristes. Como consecuencia de que los centros de control de
la mocidn del cerebro,estin atascados o son excesivamente activos,
los movimientos del cyerpo son torpes, dificiles o completamente
imposibles. El andar - puede ser mis bien tambalear. Los brazos
se agitan involuntariamente, a veces bruscamente; el habla se con-
vierte en titubrar, tartamudear o se para en(%eeo. G posiblemente,
los movimientos son rigidos o resultan imposibles a causa de ms-
culos espisticos y atados., La vista, el oi¢a, los otros sentidos
también pueden es; todos afectados., Desde luego una persona que
sufra par&lisis genxebnal no sufrird ella sola todos estas incapa-
cidades y la impbrhanfia de cada sintoma varia con la persona.

/4 ' ‘
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Causas de la parélisis cerebral . - .

/

La parilisis cerebral normalmente ocurre durante el
embarazo o durante los primeros afios de vida, cuando se estd desa-
rrollando el cerebro., Los cientificos creen que un cerebro joven
es especialmente sensible a interferencias en la circulacidn de
la sangre o/ a cambios en la quimica sanguinea. Por ejemplo, algu-
nos impedimentos prueden tener su causa en la falta de oxlgeno
(anoxia) que llega al cerebro, en enfermedades o infecciones y en
algln tipo de trauma en la cabeza (golpe o "shok"). Hay muchas
causas queé provocan parilisis cerebral, pero pocas veces es here-
ditaria, 'La anoxia, o falta de oxIgeno hacia el cerebro es la
causa principal, pero en el cuarenta por cienhto de los casos no
se encuentra ninguna causa concreta,

3

La pardlisis cerebral afecta entre uno y cinco nifios™
por cada mil personas menores e veintilin aflos. En los seis con-
dados en que estid organigada el &rea metropolitana de Chicago, hay
aproximadamente 24,000 persvnas que sufren parilisis cerebral.

.

-
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Tipos de parfiisis cerebral

Las clasificaciones de la parBlisis cerebral se han
acho basindolas sobre el tipo de movimiento perjudicado, las par-
tes del cuerpo afectadas, la importancia gel empeoramiento y la
invalidez asociada. )

La clasificacidn mf&s corriente es la basada en el’ca-
récter del movimiento perjudicado. Se clasifica en tres tipos:
principales: esplstico, atetoidico y atéxico.

Ser espéstico quiere decir tener los mlisculos tensos
y encogidos. Cuando un nifio con pardlisis cerebral espastica in-
tenta moverse, unos de sus mfisculos neutralizan a los otros, y
como resultado el movimiento es dificil o imposible. Un 50-60
pgr ciento de las personas aquejadas de parilisis cerebral son es-
pasticos, )

La atetosis se caracteriza por movimientos exagerados
involuntarios de los brazos, las piernas y la cabeza. Los bra-
zos, la cabeza y especialmente los dedos y las mufiecas est&n cons-
tantemente en movimiento sin ningn control, excepto cuando el en-
fermo est& descansando o durmiendo. ILa atetosis afecta al 20-25
por ciento de las personas aquejadas de par8lisis cerebral.

La ataxia tiene relacidn con la falta de coordinacidn
debido a un desorden del equilibrio. Esta falta de equilibrio a
menudo hace que la persona tropiece y se caiga, ¥y por eso le es
dificil todo tipo de movimiento. La ataxia afecta al 1-10 por
ciento de las personas que sufren parflisis cerebral.

Los nifios que sufren combinaciones distintas de estos
tres tipos de movimientos perjudicados son el 15-40 por ciento de
los niNos que sufren paridlisis cerebral.

El cuadro sindptico siguiente muestra la clasificacidn
de la parflisis cerebral segln las partes del cuerpo afectadas:

1. Hemiplejia -- un lado del cuerpo (él izquierdo o el derecho)
estd perjudicado:s 30-49 por ciento.

2, Diplejia -- las piernas estin m&s perjudicadas que los brazos:
10-20 por ciento.

3. Quadriplejia -- la cuatro extremidades estin perjudicadas:
15-20 por ciento.

4. Paraplejia -- sdlo estfn perjudicadas las piernas: 10-20 por
ciento. : i

5. Monoplejia -- sdlo una extremidad esti perjudicada: muy poco
frecuente.

6. Triplejia -- tres de las extremidades esténafectadasx muy po-
co frecuente.
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i La importancia de la gravedad es ;§r+e de otra clasi-
ficacidn. En niflos con parilisis cerebral ligera, solamente su-
fren los movimientos muy precisos como escribir o hablar. La pa-

r8lisis cerebral moderada impide los movimientos grandes (como
andar, en cuyo caso puede que hagan falta muletas o hierros en

_las piernas), los movimientos delicados y el hablar claro; no obs-

tante es posible ejecutar actividades normales. La parflisis
cerebral grave incluye la incapacidad de llevar a cabv adecuada-
mente muchas de las actividades diarias como andar, usar las ma-
nos o usar. el habla para comunicarse.

Muchas de las clasificaciones de la pardalisis cerebral
incluyen los problemas fisicos, intelectuales y emocionales que
pueden ir asociados a esta enfermedad. A menudo, la vista, el
ofdo y la visidn pueden estar perjudicados. Puede que haya ata-
ques. Los nifios pueden tener problemas en aprender a causa de
oligofrenia o de problemas emocionales o de comportamiento.

La deteccidn

La identificacidn temprana de la paridlisis cerebral
en los bebés puede facilitar un tratamiento y ensehanza que sea
capaz de reducir la dimensidn de la invalidez y evitar una defor-
macidn severa. Desgraciadamente la parilisis cerebral no tiene
cura, pero cuanto ant2s se empilece a administrar el tratamiento,
mis fhAcil es que el nifio y su familia se amolden a la invalidez.

Los sintomas Presentan muchas variedades, segin la
importancia y la colocacidon del dahio causado al cerebro. Algunos
nifios que tienen parilisis cerebral pueden vivir muchos afios sin
mostrar ninguna de las caracteristicas obvias. Otros presentan
sintomas graves desde su nacimiento. Algunos sintomas evidentes
al nacer o durante la infancia son tener dificultades en chupar,
un control pobre sobre lcs mfisculos, una coordinacidn pobre, te-
ner problemas en ver y oir, espasmos musculares y ataques. Algu-
nos sintomas del comportamiento son una tensidn e irritabilidad
anormal y m&s tarde poca capacidad de concentracidn.

Estos sintomas no se limitan sdlo @ los nihos cun pa-
rdlisis cerebral. Si su hijo muestra alguno de estos sintomas es
necesaria una evaluacidn muy completa para diagnosticar la natu-
raleza de la causa (ver la seccidn de este manual sobre Diagnds-
tico y evaluacidn). Por ejemplo los nifos que sufren fenilceto-
nuria (PKU) tienen la misma irriiabilidad marcada de los nifios
con par&lisis cerebral. El tratamiento contra PKU incluye seguir
estrictamente una dieta para eliminar la irritabilidad y otros
sintomas de esta enfermedad. Una dieta de este tipo seria pro-
bablemente inQitil para un nifio con paridlisis cerebral. Un diag-
néstico correcto es, pues, importante para el tratamiento de la
parilisis cerebral.

s b Crryions e e stins | mm popr A~
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Los tratamientos

Aunque no haya un remedio para la pardlisis cerebral,
es mucho lo que se puede hacer para que las personas que sufren
de esta .condicidn puedan ser auto-suficientes. Su vida se nor-
maliza ‘con ayuda de aparatos para ayudarles a comunicarse, gafas,
aparatos auditivos especiales, muletas de cuatro vatas, hierros
para andar, sillas de ruedas y carros especialagente arreglados
para ellos, ILa medicacidn a menudo puede aliviarles cuando tienen
dtaques y contracciones musculares., ILa cirugia puede remediar
problemas especificos, como dificultades que tengan con la vista,
el oir o andar. El tratamiento mis Gtil as la terapia fisica y
ocupacicnal. Estas terapias incluyen ejércicios de "re-educacidn
motora” en los que los nifios llegan a tener mis control sobre sus
extremidades. Combinado ¢on ayudas wecfnicas, da a los nifios una
mayor movilidad. ZLa terapia del habla ayuda a los nifios con pa-
rilisis cerebral a conseguir mejores habilidades de comunicacidn,
lo cual a su vez, aumenta sus oportunidades sociales, educaciona-
les y vocacionales. Hablar con un conse jero individuaimente o
en grupo ayuda a los paraliticos cerebrales a hacer frente a los
problemas emocionales, sociales y pricticos que se les plantean
en relacidn con su invalidez fisica, El tratamiento es distinto
para cada individuo ya que como la parflisis no es una condicidn

nica, cada caso es distinto y no existe un tratamiento Ginico.
\

El futuro de una persona con parflisis cerebral de-
pende de la gravedad de la invalidez. Muchos podrfn asistir a la
escuela pliblica, 2 clases especiales o a clases normales. Alga-
nos necesitarfin cuidados caseros por razdn de la gran gravedad de
sSus complicaciones fisicas. Aproximadamente un tercio de las per-
sonas aquejadas de parilisis cerebral sacan resultados normales o
mejor que normales en los exfmenes de inteligencia y probablemen-
te podrén asistir a la universidad. Sea cual sea la gravedad de
la invalidez toda persona con parflisils cerebral tiene derecho a
ser todo lo independiente posible, Los programas escolares para
las personas aquejadas de parflisis cerebral deben incluir conse-
jeros que puedan brindar informacidn vocacional realista para que
se puedan ir preparando para empleos adecuados para ellos, )

Las familias pueden ayudar a los nifios para que hagan
frente a sus limitaciones y para que saquen el mAximo provecho a
sus vidas. Para los padres de nifios ,que sufren parflisis cerebral, -
menores de seis afios hay uﬁk&ibro Handling the Youn Cerebral.
Palsied Child (Tratando al Mifio con paréliuis cerebral) por Nancie
R. Finnie, que les muestra como coopérar con los terapeutas y e-
ducadores., Otro libro How to Createflnteriors for the Disabled

(Como crear un ambiente casero para Los invAlidos) por Jane R.
Gary ensefia a los padres como adaptar el ambiente de su casa a

las capacidades de sus hijos inv&lidos., Para los jovenes con pa-
rélisis cerebral y que tienen una i teligencia normal o gsuperior
al normal, el libro Living Fullys A Guide for Young People with
a_Handicap, Their Parents, Their Teachers and Professionals (Vi-
viendo al mAximo: una gula para gente joven incapacitada, sus pa-

J
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dres, sus maestros, y los profesf;nales) de Sol Gordon, les ayu-
darf a afrontar las actividades diarias de casa y colegio. About
Handicaps (Sobre las incapacidades) de Sara Bonnett Stein, expli-
ca la pardlisis cerebral a los hermanos y a otros nifios. Los li-
bros Karen y With Love from Karen (Karen y De Karen con amor) son
los relatos autobiogrificos de una madre, Marie Killilea, y de la
lucha de su hija, aquejada de pardlisis cerebral, por conseguir
una independenocia a base de aprender a moverse, a leer y a escri-
bir.

~

La investigacidn sigue intentando eliminar las-.causas
de la parfiisis cerebral y encontrar tratamientos mejores para los
que sufren de esta enfermedad. (La seccidn de este manval sobre
Algunas consideraciones sobre la cuestidn de tener mis hijos, habla
de las maneras mas eficaces de prevenir la existencia de estas en-
fermedades.)

Un tratamiento conocide como el método Doman-Delacatto
ha provocado mucha discusidn. Se usa en los Institutes for the
Achieyement of Human Potencial en Filadelfia y en o*ros sitios al-
rededor del mundo. Esta técnica la ha creado el Dr. Glenn Doman.
El Dr. Doman sosticne que ha tenido grandes éxitos en el tratamien-
to de nifios con cerebros per judicados pefo otros investigadores .
médicos le han criticado mucho. Esta técniza y la historia de los
Institutes estfn explicadas en el libro del Doctor Doman, What to
Do About Your Rrain-Injured Child (Qué hacer por su hijo cerebral-
mente perjudicado). Las criticas en contra las encontrari en la
revista Exceptional Children en los nlmeros publicados desde 1966.
Ia informacidn mas actual sobre la investigacidn que se estid lle-
vando a cabo en este momento, y mis informacidn sobre como ayudarse
a s{ mismo, se puede conseguir poniéndose en contacto con la United
Cerebral Palsy Association of Greater Chicago, 343 South Dearborn
Street, Chicago, Illinois 60604, telé&fono 922-22387 o con la United
Cerebral Palsy Associations, Inc., 66 East 34th Street, New York,
New York, 10016,

Se recomienda leer para completar su informacidn

Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled.
New York: Pantheon Boo..s, 1978.

Esta es una gufa para parientes y amigos de los inca-
pacitados que les explica como construir un ambiente
casero que sea til y cOmodo para los enfermos.

Doman, Glenn. What to Do About Your Brain-Injured Child or Your
Brain-Damaged, Mentally Retarded, Mentally Deficient, Cerebral-
Palsied, Emotionally Disturbed, Spastic, Flaccid, Rigid, Epi-
Teptic, Autistic, Athetoid, Hyperactive Child. Garden City,
New York: - Doubleday, 1974.
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Este libro cuenta la historia de los Institutes for
the Achievement of Human Potencial que el autor ayu-
d5 a empezar y lzs técnicas y tratamientos que se u-
san en estos institutos para intentar remediar las 1j-
mitaciones de los nifios mencionados en el t{tulo. Co-
mo es un tratamiento polémico, los padres’ deben hacer
sus investigaciones antes de aceptar—todo 16 que se
dice en este libro.

Finnie, Nancie R. Handling the Young Cerebral Palsied Child. N

New York: E. P. Dutton, 1975,

Este libro estd recomendado por la United Cerebral
Palsy como la mejor guia para los padres, enfermeras,
terapeutas, médicos, asistentes sociales, y las dem&s
personas que tienen ‘la responsabilidad de cuidar a
nifios con parflisis cerebral. Ensefia métodos de dor-
mir, usar el orinal, lavarse, vestirse, comer y otras
actividades diarias que Se pueden hacer en casa. In- ..
cluye una lista para comprobar las capacidades de un
nifio con par8lisis cerebral. T -

H

Gordon, Sol. Living Fully: A Guide for Young Péoﬁle with a Hand-

icap, Thelr Parents, Their Teachers and Professionals. New

York: John Day, 1975. " ‘

Est& pensado para ayudar a los jbvenes incapacitadces

con una inteligencia media (por lo menos en poténcia)
a auto-aceptarse y a los que, en su mayor parte, son

capaces de cuidarse a si mismos. ©Pone &nfasis en los
Problemas diarios de sobrevivir en casa ¥ en el cole-
gio, especialmente los que les impiden la realizacibn
de las necesidades bisicas de hacer amigos.

Killilea, Marie. Karen. -‘New York: Dell, 1960.

Es un estudio de las experiencias de una madre de una

- nifia aque jada .de parilisis cerebral, desde su nacimien-
to en 1940 hasta que cumplid once aftios. Cuenta las
privaciones y recompensas de tipo econ®mico, social y
emocional que resultaron en instruir a Karen a moverse,

.'@ leer y a escribir. También cuenta los primeros afios
de la United Cerebral Palsy Association. Es un libro
bastante anticuado,. pero, como es fhicil de leer, es
alin un libro bueno para informacibn general sobre la
parflisis cerebral. Se recomienda especialmente a es-
tudiantes adolescentes y al plblico en general.

Killilea, Marie. With iove From Karen. New York: Dell, 1964,

Continfia con el caso de Karen hasta que cumplid 21
anos ¢
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Stein, Sara Bonnett. About Handicaps: An Open Family Book for
' Parents. and Children Together. New York: Walker, l9?h.

Es un relato sobre las relaciones entre dos nifios une
de los cuales es un invllido, El texto tiene dos par- .
tes, una para el niflo con fotografias grificas y un
lenguaje sencillo y otra para los adultos, padres y
maestros, que da mis detalles especificos sobre la \
& parte para nifos. ‘
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;- La epilepsia
4]

A L
<

¢ El cerebro.contiene millones de c&lulas nerviosas .que
se llaman neuronas y que ,trabajando juntas .controlan, o gulan todo

lo que hacemos. Para actuar, las cé&lulas nerviosas tienen que fa-.

bricar una cantidad suficiente de electricidad mediante la accidn

‘de los productos quimicos que llevan dentro. Cada célula tiene su

propia bateria de recargo y esta bateria descarga electricidad en

- el momento propicio e inmediatamente empieza a recargarse.

' No obstante as c&lulas pueden sufrir un dafioc o una
enfermedad y, como resultado, puéden volverse excesivamente acti-
vas y descargar electricidad de manera irregular. Este desorden
puede de repente alcanzar zonas vecinas o saltar a zohas distan-

‘tes, o incluso al extenderse, abrumar el cerebro. o N

Cuando ocurre esto, sg’da un ataque. Las personas, =
. L3 L3 > - 4 s 1 L3
identificadas medlante-examenesemiédicos, que han tenido uno o va-
rios ataques, padecen 10'qug seg conoce con el nombre -de epilepsia\

Cualquier persona, en cualquier momento puede sufrir .
un dano ohgna'enfermedad que la convierta en epiléptica. .Se cal-
cula que May aproximadamente 2.000.00Q de americanos que tienen
epilepsia y que hay 100.000 casas nuevos cada aho. Si est& bien
diagndsticada y médicamente vigilada, la epilepsia no tiene que
impedir a la mayoria de los que la padecen, llevar una vida llena
¥y productiva. Por lc menos_el 50 por ciento de todos los casos
de epilepsia soén controlables con medicacidn adecuada; aproximada-
mente el 30 por ciento pueden recuperar un control parcial y un
20 por ciento tienen una invalidez adicional que hace dificil el
tratamiento. )

Tradicionalmente 'se crelia que la epilepsia se hereda-
ba. Pero con el descubrimiento de causas mis especificas, los in-
vestigadores empezaron a creer que la epilepsia no se hereda en
absoluto. ‘ . : ’

Los investigadores si cfeen que los nifios pueden here-
dar una susceptibilidad mayor a los ataques, pero no a la epilep-
sia en si. Cualquier persona puede sufrir un ataque siempre y
que el cerebro esté& lo bastante irritado. Las’ personas con un
umbral bajo para los ataques pueden llegar al nivel necesario de
irritacidn con menos estimulatidn que otras personas que tienen
umbrales mas altos. Casi todo el mundz conoce. a algin pariente,
qQue lo es o lo ha sido, que ha tenido ataques. ZLos padres o los
que van a serlo no deben preocuparse de pasar a sus hijos una
tendencia epiléptica, a menos que su historia familiar muestre una
pauta obvia y repetida de personas epilépticas. (Ver la seccidn
"Algunas consideraciones sobre la cuestidn de tener mis hijos"

donde se habla de las. consultas gendticas.)

0y
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Las causas de.la epilepsia’ - - .

» -

< ‘ N
“ . Las causas. de 1ds atdques pueden ser dafios a la cabe-
za (al nace?_o mds tarde), cicatrices /en 2l tejido_del cerebro,

- "deformidades” @ determinados tipos de Hesdrdenes quimicos. A veces
no se conoce la causa. Alglnas de®*las causas m&s corrientes, que
se pueden evitar, aunque no siempré, estin explicadas mis abajo.

. A ' Envenenarsg con plomo’es una causa de tener ataques.-
’ . que se pukde evitar. r El envenenamiento con plomo se produce nor-
malmente bor: haber comido pedacitos de ‘pintura o polvo que con-
tienen eantidades pequefias de plomdy Antes de 1950, se pintaba la
mayoria de las casas, con pintura que-contenia una cantidad excesi-
va de plomc. Las casas en malas condiciones son especialmerite pe-
ligrosas porgjue estéq llenas de pintura que se pela. Cerca el

50 por cientdo de los .nitios entre-las edades’de.uifo y tres anos

‘.. * &ienen ganas de comer objetos no comestibles como pintura,, tierra

y polvo. A veces estos nifios se meten en la bocg, todo lo gue
+  ven. ‘Envenenarse con plomo que viene de trocitos de pintura in-
* geridos es una de las principales causas de la epilepsia. Otra
] fuente de’ envenenamiento con plomo es la alfareria hecha con vi-
. drio de plomo, . Cuando se mete en este tipo de envase bebidas con
grandes canﬁigédes de &cido, como el jugo de naranja o las colas,
¥ el plomo se .mezcla don la bebida y entra en el cuerpo del bebedor.

. Se debe reducir al minimo el .contacto con‘tgaas las fuentes cono-

cidas de plomc para evitar envenenarse con el mismo.

.

3 .
' . . Koigﬁs causas de un -ataque son las enfermedades.infan-
. tiles corrieit&s, como el sarampidnj las paperas y la difteria.
Se. puede evitar que los nifios contraigan estas enfermedades ha-
ciéndolds seguir el plan de inmunizaciones. (Ver la seccidn
"Algunas donsideraciones sobre 14 cuestidn de tener m&s hijos,”
“para este plan de vacunas.) , -
. .
v , Los dafios en la cabeza que ocurren en accidentes, es
una causa frecuente de que haya nifios epilépticos. Las causas mis
. frecuentes de epilepsia en los’ nitios son los accidentes de carro
y las caidaf sobre un pavimento duro. - .

. Otras.causas son las deficiencias nutritivas, una fie-
. : re alta, tumores en el cerebro y los abcesos (una concentracion
de pus en cualquier parte del cuerpo, formado por la desintegra-

cidn del tejido y que esti rodeado por una &rea inflamada). -Cual-

quiera de estos factores, cuandd los sigue un ataque, ha’ sido cau-

sa de un dafo a.las células nerviosas del cerebro o a la mangra
¢ 2, 3 ' 7 Pd - .
. // ' en que las c&lulas nerviosas se afectan reclprocamente. .
L 4 . ‘
* Cuando se encuentra la causa de la epilepsia, ‘la en-

‘fermedad se llama egilepsia‘sintomética. Cuando no se puede ha-
llar la causa, se llama epi}agsia esencial o idiopatica.,
N—

¢
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Los tipgs'ﬁe epilepsia

La epilepsia se clasifica segln el tipo de ataque.
Tradicionalmente! habia tres tipos de ataques: grand mal, petit
mal, y psicomotor. Ahora hay una clasificacidn nueva que divide.
a los ataques cn dos grupos principales, ataque parcial y genera-
1izado. T a7 ) ‘

%%§§¥ - Elhataque parcial afecta solamente a una parte del
cerebro. Un ejemplo de ataque parcialses un ataque psicemotor.
Este puede incluir alucinacionés complejas de la visidn y el oi-
do, un estado como de suefio y movimientos automiticos en los cua
les el individuo repite un movimiento,“por ejemplo masticar o .
hacer 'ruidos coh los labios, durante mucho tiempo. g
5 . -.o . N . . . . & "
- + Los ataques generalizados son aquellos que, aparen- .
temente), afectan a todo el-cerebro a la vez. Se pierde el cono-¥
cimiento y todo el cuerpo esti afectado desde el principio, Hay
dos tipos principales. _ >t . . ..

Una de las formas de un-ataque generalizado es ‘el pe-
tit mel, o ataque de ausencia. De repentesy sin previo aviso, la
persona deja de hacer lo que estaba haciendc y entra en un trance
momenté&neo. ’ E1 ataque termina pronto y la persona continfia como
si no hubiera pasado nada. A veces va acompafiado de un parpadeo
ritmico o con mavimient¢s cofi'sacudidas, al azar. Otras veces,’
hay un aumento agudo de contraccidn muscular. Desde el punto de
vista del observador, el enfermo parece-estar ocupado en ensuetios
o tener la vista fijada en la.nada. Este tipo°de ataque puede
ocurrir tanto como cien veces al dia, pero .dura solamente unos
segundos cada vez. . .

-

La segunda forma es el grand mal. Algunos de los en-
fermos sienten un’ aviso vago y dificil de definir, conocido como
"aura"”, pero la mayoria pierden el conocimiento sin saber que es-
t&n a punto de sufrir un ztaque. Las gdracteristigcas soh una '
contraccidn muscular repentina y aguda en la que los msculos se
ponen rigidos y a menudo la respiracidn se vuelve irregular y
sele saliva de su boca. Cuando termina el espasmo hay un relaja-’
miento de los mlsculos y el enfermo puede quedarse dormggp.

- .
~
-

La deteccidn

~

- La mejor manera de detectar la presencia de epilepsia.-
es un electroencefalograma (EEG). Es un proceso sencillo y .ex-
terno qu~ se realiza en los hospitales y en la parte ambulatoria
de-lairclinicas. Este procedimiento dura, como miximo, pocas ho-
ras. . . “ -
™~ .
Antes de administrar un .EEG, .el paciente bebe un 11-
quido para relajarse. [Entonces el técnico le hace rayas .en el pe-
% lo, separandolo en mechones, y le coloca unos pequefios discos en
el peri-créneo -- Se lliaman electrodos.. Cada disco registra una
,corriente eléctrica de distintas partes del cerebro. Estas co- .
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I ' ' .
rrientes pasan_por unos hilos a una maqulna que parece una radio,
donde la pequefa corriente se amplifica. Cada corriente amplifi-
cada mueve uhra pluma que esti en contacto con una cinta de papel
en movimiento. El testimonio del EEG es una serie de lineas lar-
gas y onduladas -- una linea para cada seccidn del cerebro donde .
esté Qolocado un disco.

A}

El .t8cnico sabe analizar la cinta de papel y determl—
nar si una persona tiene ondas cerebrales que indicap la presen-
cia de epilepsia. El proecedimiento no es completamente seguro,
pero el resultado es correcto emsel 90 por ciento de los casos.,-

)

T Por muy compllcado que sea el EEG, ;,solamente puede de—

v 4

tectar ondas cerebrales. No es capaz, en absoluto, de medir los j

pensamientos, la inteligencia o la salud mental.
: .

“0tro método Que se usa para detectar la epilepsia es |

v

" el Scan Axial Tomogrifico Computerizado (CAT), una miquina que es

computadora y rayos-X combinado. E1l Scan CAT puede hacer dibujos,

.del cerebro desde muchos iados distintos y, luego, combinarlos en

un. dibujo en. tres d1mens1ones del cerebro. Este proceso analiza
el drgano entéro de una sola vez. Con este método se pueden en-
contrar tumores cerebrales. Pero es bastante caro y se usa sola-
mente cuando otros eximenes Indlcan la posibilidad de un dafio ce-

rebral v181bJe. N ) .

oL Tamblen hay otros ex&menes que se pueden usar para
detectar dafios cerabrales como tausas <fosibles de epilepsia. Es-
tos incluyen inyecciones que, potencialmente, son dahosas al pa-
ciente. Hasta el momento los EEG y el Scan CAT son los métodos
més eflclentes y seguros para llegar a un diagnbdstico.

La quimoterapia, o terapia mediante drogas, es hoy en 1
dfa el tratamiento mis corriente de la epilepsia. Las drogas anti-
eplleptlcas evitan los ataques. No se sabe muchpo sobre como cam-
bian el umbral de ataque o comb evitan que haya una descarga eléc-
trica lo bastante fuerte para provocar un ataque.

‘ » Para comprar muchas de las drogas anti-convulsivas,
es necesaria una receta médica., La persona epiléptica puede. aho-
rrar dinero_ comprando estas drogas a través del Programa de drogas
recetadas. de la Epilepsy Foundation of America (ver el directorio) _
0 s1 p1de a su farmaceflitico que prepare la recetd con el nombre
genérico de la droga. H\‘

-

_Agui hay una lista de drogas anti-epilépticas, por sus
nombres comerciales y por el nombre genérico de la drogaz

”




. *  .NOMBRE COMERCIAL

NOMBRE GENERICO

,Atabrine

. Quinacrine )
. Celontine " Methsuxmide
*  Clonopin#* o * Clonazepan .
Depakene . "Valproic Acig*
Dexedrine, Benzedrin N Amphetamine .
Diamox . ' Acetazolamige = =~ &
Dixlantin . - X Phenytoin Sodium
Gemonjl . . - - Metharbital
« ,.Lleminal, Stental, Eskabarb * Phenobarbital .
Mebaral Mephobarbital
TN Mesantoin ' . . Mephenytoin
Milantin . Phensuxmide _ v
Mysdline R ° Primidone
Paradione , . Raramethadione
* Peganone ° ) . Etthotoin
Phenuforie « Phenacemide & .
. Tegretol#* o Cadrbamazepine i
" Tridione - Irimethadione
Valium ° . t. Diazepam * .
Zarontin ’ ’ Ethosuxmide -. -

*Tegretol, blbﬁopin_y ValEroic Acid fueron introducidos y apro- :
-badqs/gn esté pais en'1974, 1975 y 1978 respectivamente.

. ; . :
.» ‘Una de las innovaciones mis recientes en el tratamien-
to mediante ferapia de drogas es .una técnica de laboratorio en la
cualrse saca’ una muestra 'de sangre del paciente y se analiza para
*determindr 14 cantidad de drogas anbti-convulsivas.que existe en
las venas.’ 'Si conoce esta cantidad, el médico°puede averiguar si
la dosificacidn es demasiado pequefia para ser efectiva o tan alta

, que, pueda causar efectos secundarios peligrosos ¥y desagradableés,

Si unppaciente ‘toma varios tipos de drogas y tiene problemas, es-
te método de analizar .la cantidad en la sapgre indicari cual de
las drogas es la fuente de¢ estos problenas, Con anterioridad a
este método, el médico tenfa que ir cambiando la dosificacidn de
las drogas una por una hasta encontrarla. Con el nuevo método es
mucho .mas ‘f4cil recetar la'dosificacidn que da un m&¥imo de con-
trol sobre los ataques, con un minimo de efectos secundarios,
- ”

. En algunos casos de epilepsia, se usan otros métodos.
A veces es necesario recurrir a la cirugia y en otros casos las
dietas eSpecial%F ayudan mucho. .

- - - &
- La cirugia es apropiada en®un nfimero muy limitado de
pacientes epilépticos., Se opera solamente cyando los ataques no .
Se pueden controlar con drogas, o cuando la persona sufre epilep-
sia-parcial y se puede quitar esta parte del cerebro sin causar

‘una pérdida significativa de tipo fisico o intelectual,
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dé;o tipo de tratamiento es la dieta quetogénica,

que consiste en una alimentacidn rica en grasas y pobre en carbo-
hidratos (por ejemplos pan ¥ cereal). Una versidn apetitosa de’
esta dieta incluye un aceite especial, aceite MCT, que' se -puede -

usar para cocinar -y para mezclar con la comida para llggar a la °
cantidad necesaria de grasa. Esta dieta debe estar vigilada por

un mé&dico. ;

< .

. Procedimientos nuevos y experimentales son la acupun-
tura y el "biofeedback".*® La acupuntura es un método orierital en .
el que el tratamiento consiste en insertar, agujas en detérminados -
sitios del cuerpo. El "biofeedbadk" es'la instruccidn dada al
paciente ,epiléptico Eara que pueda controlar el ritmo de sus on-

"das cerebrales y, asi, evitar un ataque.

) Gracias a la investigacidn realizada,. ya terminada,
. el tratamiento de a epilepsia ha avanzado mis en los Qlfimos 25
afios que en los 25 siglos anteriores.. Cuanto m&s sepamos de la
naturaleza de la epilepsia y sobre como funcionan las drogas an-
ti-epilépticas, mis f&cil seri que la investigacidn nos propor-
cione tratamientos m&s efectivos afln. :

o -

Para conseguir mis informacidn sobre la epilepsia, pue-
de ponerse en contacto con la Epilepsy Foundation of America (EFA).
- La EFA tiene-folletos y listas de libros que pueden adquirirse.

< ]
-~ “~ AY
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EL autismo .

- El autismé es un trastorno del desarrollo que dura
toda la vida por el cual la persona queda gravemente incapaci-.. .
tada. Para que se puéda distinguir de algunas de las psicosis
desangregantes que empiezan alrededor de los tres afos, la World g
‘Health Organization (la Organizacidn Mundial de la Salud) ha es-
cogido la edad de treinta meses como el momento en que empieza
el autismo., Esta enfermedad se da en aproximadamente 5 de cada !
10.000 nacimientos y es cuatro veces m&s frecuente en nifios que .
en ninas. Existe en todo el mundo, se da igualmente en familias
de todas las razas, grupos &tnicos ¥ clases sociales.. Uno de Iy
los documentos histdricos que presenta mayor interés es The Wild ‘
Boy of Aveyron (El nifio ‘'salvaje de Aveyron) de J.' M. G. Itard,
publicado por primera vez en ¥799, que relata la historia de un
nifio de comportamiento autistico. Los métodos de educacidn que
créd Itard afin tiehen influencia hoy en dfia sobre la manéra de
educar a los nifios invAlidos, s

Aungue los sintomas se habfan reconocido Y escrito .
mucho antes, no fue hasta 1943 cuando Leo Kanner usd la palabra
"autismo" para indicar una serie de comportamientos extralios e
impropios, observados en algunos nifios. Estas caracteristicas in-

. cluian la incapacidad de tener relaciones con otras personas, un -
retraso en la adquisicidn del habla, la imposibilidad de comuni-
-carse después de adquirir el habla, un retraso en la ecolalia; la
inversidn pronominal yo-tf, jugar de una manera estereotipada y
repetitiva, una insistencia obsesiva en que todo se mantenga i-
gual, ‘falta de'imaginacidn, buena memoria y una apariencia fisi-
ca normal,

.

A primera vista, los nifios autisticos parecen muy dis-
tintos de los nifios normales y tambidn de los nifios con incapaci-

dades- m&s frecuentes en la infancia. No obstante cada uno de sus
problemas s} encuenitra en otras enfermedades 'de inyaéidez y ade-

mis se pue&?h\§§§ervar en los nifios normales en seglA qué etapa

de su desarrollo, El autismo es una etiqueta pero _es tambié&n una.
descripcidn de la tendencia a comportarse de una manera especidl,
Naturalmente no existe ningln nifio autistico que tenga todas estas’
caracteristicas y la fuerza de cualquier sintoma puede también va- _
riar .mucho. ’ .

4

|
. ¥

Las causas del autism .

Al principio Leo Kanner creyd que los nifios autisticos
erdn nifios de inteligencia normal y que su conductz anormal se de-
bia a su incapacidad para establecer relaciones con otras perso-
nas. Sin embargo, los ex3menes de tipo IQ, han indicado que el 60
por ciento de los nifios autisticos sacaron menos de 50, 20 por
ciento de los nifos autisticos entre 50 y 70 'y solamente un 20
por ciento llegaron a sacar mis de 70. ' (Ver el grafico sobre ni-

~veles de oligofrenia en ese capftulo.) 0.sea, el autismo y la

’ [ 4

’ 7
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oligofrenia frecuentémente se dan juntos. La gran mayoria.de los

~hifios autisticos muestran una gran variedad de resultados en los
distintos ex&menes que toman ¢n varios momentos de su vida.

-

La eleccidn del término "autismo" cred al principio
una confusidn desafortunada ya que este té&rmino se usaba también
para referirse a una caracteristica de la esquizofrenia en la que
el enfermo se retira activamente a un mundo de fantasia. Se con-
.fundieron el autismo -- un trastorno del desarrollo en el que no

. se crean r2laciones con otras personas -- con algunos ‘tipos de
enfermedades mentales en las que hay una ausencia de relacionks
.con otras personas. Esta confusidn se ve en la monografia inves-
tigadora llamada: The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self (La fortaleza vacla: el autismo infantil y el .
nacimiento del Yo) por Bruno Bettelheim. Desgraciadamente esta
confusidn entre la enfermedad mental y los trastornos del desarro-
llo cde Bettelheim, se ha_cgpunicado a muchos profesionales.y a
muchos padres en Illinois,%debido principalmente a su trabajo en
el Colegio de Ortogenia en la Universidad de Chicggo. Desde un-

unto de’ vista psicoanalitico, Bettelheim pensaba Que. los ninos
autisticos "elegian" 'irse de sus relaciones interpersonales a
‘causa de problemas de .este tipo que velan en sus padres, especial-

" mente sus madres (caracterizadas a veces como "padres frigorifi-
cos"). En poco tiempo salieron muchos estudios, particularmente
antes de 1965, que daban 14 culpa del autismo infantil, a los pa-
dres. Los padres deben ser particularmente escépticos frente a .
los libros y los profesionales que indican haber;sido influencia-
dos por estas ideas, por ejemplo, en las preguntas que hacen. Es
cierto que los nifos autisticos pueden hacer cambiar el comporta-
miento de sus .padres hacia ellos -- per e jemplo, los padres usan
frases m&s cortas, dan mis drdenes,.hacen mis preguntas y dan més
recompensas y castigos a los nifios autisticos que a.los ninos
normales -- pero esto lo‘haria cualquier adulto que ‘tuviera que
tener contacto con nihos.que tienen problemas de comuni'cacidn,
también. De todas maneras, el contacto de los adultos, incluso
los padres, con nifios aulisticos, puede resultar afectado por las
posibilidades (o falta de posibilidades) de comunicacidn y el,
comportamiento de estos ninos. Una inspeccidn muy cuidadosa de
toda la investigacidn que se ha hecho demuestra fue no hay ninguna

" prueba que respalde la teoria de que algunas caracteristicas fa-
miliares pueden causar autismo inevitablemente,

-

.Entre aproximadamente 1955 y 1965, Bernard.Rimland y
otras personas atacaron la confusidn entre el autismo y la enfer-
medad mental; identificando claramente el. autismo como tras- -

- tornc_del desarrollo. Rimland explica su teoria en s? libro In-
fantile Autism (Autismo infantil). El1 autismo puede venir de un
¢ dano, una infeccidn o ser congénito. Hasta ahora la investiga-
cidn no ha determinado una sola causa del autismo. La investiga-
cidn méis prometedora es la que se estf llevando a cabo en los cam-
- pos de la bioquimica y 1la neurofisiologia.

. Hay pfuebas para apoyar la teoria de que el problema
se encuentra. en esas partes del cerebro que gestionan la organiza-
\ .

”»
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“cibn de la informacibn aportada por. los cinco sentidos (ver, oir,.
oler, gustar y tocar) y de la percepcidn e integracidn d@ esta in-

formacidn sensorial. Cuando se juntan varias insuficiencias dis- |
tintas, el resultado. es un problema de comunicacidn muy grave., .
Cada insuficiencia, por si sola, afectari algln aspecto de la co- .

municacidn significativa de un nifio con otras personas y le lle-
varad a tener problemas sociales ¥ de comportamiento. Con el au-
tismo, se multiplican todos los problemas de comportamiento Yy que-
dan afectados toddés los aspectos de la vida. . .

A la hora de publicar este marual, una de las recopi-
laciones mas actuales sobre el conocimiento de las causas del au-
tismo es: Autism: A Reappraisal of Concepts and Treatments,
(Autismo: una nueva evaluacidn de los conceptos y d€ “Yos trata-
mientos) de Michael Rutter and Eric Schopler, basada sobre los
trabajos presentados en el Simposio Internacional sobre el autismo
de 1976. La National Society for Autistic Children publica una
amplia lista revisada continuamente de las publicaciones que se
pueden adquirir en las librerias y que incluye las actas de sus
reuniones anuales, L .

e

#”

Sintomas del autismo

~

En sus primeras descripciones (1943) de nitos autis-

ticos, Kanner escribid largas historias clinicas de once nifios.

No presentd.los sintomas dentro de ninguna estructura ldgica, por
lo que fue bastante dificil averiguar la pauta para incluir a los

distintos nifios. Ademis camo el comportamiento de los nitios cam-

bia con su edad y con su desarrollo intelectual (IQ), se hizo afn
mds dificil incluir a los nifios dentro de ‘su descripcidn. No es

de sorprender, pues, qué los investigadores posteriores usaran re-

simenes m&s breves y que intentaran distinguir entre esos tipos

de comportamiento especificamenteqbanggter sticos del alitismo y .
los tipos de comportamiento que se pueden dar en algunos nihos au-

tisticos pero no en todos. Hay un grupo’'de nifios que presentan
.algunas de las caracteristicas del autismo y otro grupo, mucho mis a
. reducido, que presentan todos los sintomas de Kanner. Los distin-

tos investigadores han escogido distintas muestras de nifios, de

edades distintas, entre }os cuales hubo sintomas comunes pero tam-,

bién sintomas distintos. Esta variedad influyd en las opiniones

de los investigadores sobre la importancia relativa de algunos

tipos de comportamiento. Por esta razdn es preciso evaluar con .o ‘.
mucho cuidado lo que se ha escrito sobre el "autismo" para deter-

minar qué tipo e nifios .se usd como ejemplo. Ia etiqueta "autis- *

mo" se ha aplicado a:cosas distintas, aunque actualmente hay un

movimiento hacia un consenso. .

. El autismo de los primeros afios de la nitiez se define
en términos de una pauta de comportamiento anormal. No existen
examenes objetivos sobre los que basar un diagndstico, El mejor
procedimiento en este momento parece ser una definicidn del autis-
mo en términos de cuatro criterios esenciales en relacidn con el -
comportamiento de un nifio hasta los cinco afios. ILds cuatrv cri-
terios soni "

«201




A

’

~ v . 194 .

1. Que presénte las caracteristicas antes de cumplir 30 meses;

2., Un desarrdllo social perJudlcado que no esti ala altura del
nivel intelectual del niho y que presenta unas caracteristi-
cas espec:ales -- una falta de afecto y un fracaso relativo
en la formacidn de lazos afectivos con los padres (por e jem-
plo,” pengrse tieso e 1ntentar rechazar un abrazo, 0 no querer
seguir, saludar o acercarse 2 los padres) un fracaso en el
uso normal de la mirada directa a los ojos, (por ejemplo, no
mirar hacia la cara' de las personas para llamar su atencidn
para que le cojan, cuando quiere mostrarse agresivo o cuando
se le habla);
3. Un desarrollo del lenguaae retrasado y Jesviado'g que ademés
no esti a la alktura del nivel intelectual del nino y que- tiene
unos rasgos definidos =-

--en las habilidades anteriores a emplear el habla -- un fra-
caso en la imitacidn social, como decir adids con la mano,
retraso en el uso racional de los objetos, por ejemplo, dar
vueltas a las ruedas de un carro de una manera rep:titiva
y'con poca imaginacidn, en lugar de empu jar el carro de una
manera normal, y una falta dé juego 1mag1nat1vo como seria
-actuar en una obra de, teatro creada por uno mismo, y que
cambia contlnuamente. N .

.r-en las habilidades llnguistlcas -- pautas anormales ) perJu-
dlcadas de balbucear a finales del segundo 2o y una compren- -
sion perjudicada del lenguaje hablado, como €s seguir sola-

» mente instrucciones ficiles dentro de un ambiente conocido
o con la ayuda de sehales; N

4, Una insistencia en que todo siga siempre igual, como en pau-
tas de jugar estereotipadas, preocupacidn anormal o res1sten—
cia a los camblos -- por ejemplo, puede gue -- * -

rd

H

--persevere en movimientos corporales ritmicos que incluyen
ladear la cabeza, mecerse, dar vueltas, darse golpes en la
cabeza con los dedos, agitar las manos, torcerse, serpentear;

--gcrear un afecto muy intenso por una cosa, (un' pedazo de cuer-
da, un trapo para secar los platos, u otro obJeto) que mane jan
rltualistlcamente durante meses e -incluso anos;

“-acomodarse con gran dlflcultad a los camblos en su rutina
diaria (por e jemplo, sufren una gran contrariedad cuando un
objeto determxnado no esti en su sitio de costumbrey 0 cuan-
do ne yvah al colegio un dia que normalmente irian o a causa
de una tormenta de nieve.

-

-
.

Mis de la mitad de los nifios autisticos, especialmente
los que también son retrasados mentales, no llegan nunca a usar el
lenguaje de manera Gtil. “Entre los que si llegan a aprender a ha-

blar, hay variedad de anormalidades caracteristicas como cepetir ,
' , ot
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lo que otra persona acaba de decir (ecolglia), inversidn prono-
minal Yo-Tfi, (dicen "tG quieres una gall€ta" cuando quieren decir
“yo quiero una galleta"), repeticidn aplazada de frases estereo-
tipadas, y tendencia a no usar el lenguaje de la manera normal
para comunicarse con otras personas (por e jemplo, responder algd\
que no parece estar relacionado con lo que han oido). )

. La mayoria de los nifos durante\los primeros tres afos,
exhiben estas actitudes de vez en cuando. Lo que distingue al ni-
no autistico es que 81 demuestra un, mayor nlmero de estos sintomas,
més a menudo y de una manera repetitiva y mondtona. L quieren
una descripcidon m&s detallada del comportamiento de los‘'nifos avu-
tistigos, pueden leer la gulia de Lorna Wing para los padres y pro-
fesionales Autistic' Children (Los nifios autisticos), y el Autism
(Autismo) de Rutter y Schopler. -

i “

La deteccidn del autismo .

4

: Determinar sji un.nifio es autistico o no, es un proceso
f&cil. En general, los padres se dan cuenta de que hay algo ‘dis-
tinto en su hijo, lo dificil es encontrar a alguien con bastantes
conocimientos para hacer el diagndsticc necesario. De todas las
incapacidades ésta es la que causa mis desgaste y pone m&s peso AT
en los padres, tanto por el hecho de vivir con un nifio muy anormal

-como porque hay tan poca ayuda o comprensidn mientras intentan ha-
cer freute a esta ehfermedad catastrdfica. EL nifio autistico pa-
¢ ‘rece normal y con frecuencia es mis atractivo que otros nifos.,
Esto empeora la situacidn, ya que la gente atribuye el comporta- .
miento inapropiado y dificil a la falta de cuidados por parte dé
los padres. Losyprofesidnales de distintas disciplinas rara vez
reconoden la necbésidad de hacer una evaluacidn y diagndstico com-

‘ Pleto, y si«mggﬁ’ ta necesidad, no saben a quien mandar la familia

para que lo recijan. ¢ S

)

X

ido a que el nlmero de casos autisticos es muy pe-
quefio (aproximadamente tres a cinco por cada diez mil nifios), el
diagndstico para averiguar si hay autismo se suele hacer en una
clinica especializada en un hospital grande. El mé&dico pediri a
los padres que le den una historia completa del comportamiento de
su hijo, con todo detalle desde el momento de nacer hasta el mo-
mento ‘del examen. El que el nifio tenga o no autismo depende de
la presencia o ausencia de pautas especiales de comportamiento co--
mo las explicadas anteriormente. Se‘han preparado unas listas de |

= preguntas sqbre las capacidades o incapacidades del nifg para a-
yudar -a los médicos a decidir si el nifio sufre autismo. Como no
existe una causa. conocida ni un remedio probado, hay varias listas
inventadas por distintos profesionales cada uno con su teoria so-
bre el origen del autismo,

El diagndstico no es solamente un-proceso-sencillo en~
el que se rellena una lista ‘en que hay un nlmero determinado de .ti%
pos de comportamiento. Como el comportamiento de un nifio autis-

ico puede estar asociado a otras enfermedades e invalideces infan-

~
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tiles, hay que hacer examinaciones y evaluacienes médicas para

ver si hay causas médicas para este comportamiento. Dado el des-
conocimiento de los origenes 7y las muchas teorias distintas que
rodean este descdnocimiento, los padres de un nifio que manifiesta
comportamierto parecido al de un autistico, pueden recibir un diag-
ndstico distinto en cada una de las clinicas a donde vayan para
_que examinen a su hi jo.

Un diagndstico incorrecto es mas frecunete que uno
correcto. A causa de las dificultades en valorar este problema
una_ evaluacidn digna de confianza requiere un largo plazo de tiem-
po y debe incluir como minimo, evaluaciones médicas, psico-socia~
les, autivas, del habla, psicoldgicas y-neuroldgicas. Durgnte’
1978-79 el Illinois Society for Autistic Children recibid fondos
del Illinots- 0ffice of Education y el Governor's Planning Council
on Developmental Disabilities para desarrollar un sistema modelo
comprensivo para una mejor distribucidn de -Servjcios a la pobla=
cidn autistica. Se espera-que de este estudio resulte un aumento
substancial en el nivel de atencidn ,profesiohal-y en el desarro-
1lo de recursos diagndsticos en todp el estado. En este momento
a un padre le hace falta tener una cantidad tremenda de energia, =
y de perseverancia para conseguir un Gidgndstico correcto y seguir
un programa apropiado. .

+

»

*

El tratamiento del autismo ~

. [

.'La* mayoria de los programas para la educacidn y tra-
tamiento del.nifio autistico que han tenido &xito incluyen a sus
padres y a toda su familia. Estos programas suelen consistir en
una parte de educacidn en un colegio 0 en una clinica especializa-
da en un hospital y en una parte en casa donde se€ ensefia a los
padres en su casa 0 en una clinica, como digzigir el comportamiento
de s ijo. Algunos programas que valen la pena, en los que los

. padres tienen un papel significativo, est&n explicados en Autism
.« de Edward Ritvo y Reaching the Aitissic Child (Yendo hasta el ni-
fio autistico) de Martin'A. Kozloif. Como se ha escrito en-la =
misma seccidn sobre la,oligofrenia, no confien en las afirmacio-
nes extravagantes sobre el &xito de un sistema. Deben tener en
cuenta que estas afirmaciones se basan normalmente ‘sobre inves-
tigaciones con grupos de nihos muy particulares y muy péauenwus, .
bajo condiciones experimentales. Es muy posible que estas afir-

maciones no se puedan realizar en el caso particular de su hijo;

o O :
.Un diagndstico. de autismo .iré acofipafiado de evalua-
ciones escritas y normalmente incluird referencia a los programas
de educacidn que existan en el distrito escolar de la familia.
Como hay’muy pocos programas disenades especialmente para nines
@autisticos, estas referencias son de programas distintos de educa-
, 6idn especializada. La mezcla de estos programas depende de las
capacidades e incapacidades-del nifio y del surtido de programas
que pueda ofrecer el distrito escolar. La, falta de programas es-
; pecificamente creados para ellos, hace que el nifio autistico a-
sista, a veces, a clases para nihos con trastornos del comporta-
miento, para retrasados mentales y para los que tienen problemas

¢

»
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en el aprendizaje escolar. .Deben inspeccibdnar el programa donde
" entre su hijo para averiguar si la terapia y la instruccidn que
1 Se da coincide con lo que ustedes y los profesionales que han
llevado a cabo el diagndstico piensan que seri lo. me jor para su
hijo. Los programas deben incluir mucha repeticidn y los maestros
y terapeutas deben usar mucha expresidn emotiva. . ’

C El futuro de.un nifio autistico es esperanzador pero
gon cautela, Los nifios autisticos nggesitan atencidn profesional
urartte muchos afios y alguno de ellos, durante toda su vida.

L 4
ELl tratamiento actual consiste en la reduccidn de sin-

tomas Yy secundariamente en la modificacidn de la conducta.. En ge-~-
neral la medicina no es muy Gtil y tampoco la psidoterapia. La
psicoterapia puede ser Gtil solamente en el caso de un nifio inte-
ligentke 'y que tiene que quitagée de encima’ problemas emocionales,
(ver el capitulo sobre asesoria psicolbgica familiar). Es muy
importante que los padres’y €1l personal del colegio se entiendan
Yy &e apoyen el uno al otro.' ‘Para muchos nifios’ 1la madurez dismi-
nuye alguno de los comportamientos problemiticos.. Un curso de
estudios en edad escolar debe incluir terapia ocupacional, tera-
pPia recreativa, terapia de comunicacidn, terapia musical, ins-
truceidn fisica adaptada y tambi&n un curso de estudios académi-
cos especializado. El recreo especial y la atencidn durante las
pausas puede beneficiar a toda la.familia (ver la seccidn sobre
apoyo familiar). Cuanto mf@s temprano empieza la instruccidn vo-
cacional, mejor y seguramerte la instruccidn pre-vocacional y la
vocacional son esenciales para los que son adolescentes o ya a-
dultos jdvenes. :

\d
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S& recomienda leer para completar su informaci dn

Bettelheim, Bruno. The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self. New York: The Free Press, 1967,

Aunque este libro es muy ﬁsequible en las librerias
‘de Illinois, les padres deben tener en cuenta que
Bettelheim confundid la enfermedad mental con el au-
tismo y, por esa razdn, el 1libtr¢ explica el comporta-
miento ¢: los nifios, las’ caracteristicas de las fami-
%ias afectadas y tratamieritos terapefiticos que hoy en
dia no se consideran exdctos. Esta obra es interesan-
ite desde el punto de vista histdrico ya que, muestra
como ha avanzado nuestra comprensidn desde que fue es-
icrito, y puede orindar algunas -ideas, perofgn general
no se recomienda.

Copeland, James. For the Love of Ann. New York: Ballantine, 1973.

Basado ert el diario de su padre, este libro es la his-
toria de una nifia autis'tica y especialmente de los -

.
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problemas que tienen que afrontar tanto ella como sus
padres. Presenta las dificultades del autismo desde

una perspectiva optimista'y narra como una nifa pudo
superar sus limitaciones. ‘ ;

Gold, Phyllis. Please Don't Sayflello. New York: Human'Sciences
Press, 1976. g

Este libro fue escrito por la madre de un nifio autis-

tico para explicar las caracteristicas del autismo a

otros nifios jdvenes. Explica las experiencias de una

familia que se traslada a otro vecindario con .un hijo

autistico y como reaccionardn.los amigos y los otros
. vecinos. Incluye una buena seleccidén de fotografias.
Greenfeld, Josh. A Child Called Noah: A Family Journey. New

Yorks Warner, 1970.

En este libro se trata del quinto afio en la vida de

un nifio autistico, escrito por su padre en forma de

diario. Ilustira las dificultades que hay para obte-
ner una evaluacidn de confianza y una ¢olocacidn a-

decuada.

Itard, Jean-Marc-Gaspard. The Wild Boy of Aveyron. Englewood
Cliffs, New Jersey: Prentice Hal', 1962.

Es una traduccidn de la descripcidn de los trabajos de

este médico francés éon un "nifio salvaje" que fue cap- .

turado en un bosque, por tres cazadores en 1799. Itard

pensd, en contra de la opinidn- dé aguel tiempo, que el

Hifio no era "un idiota insurable", si no un niho a

guien le faltaba la oportunidad de tener contactos con
‘ otros seres humanos. &La filosofia de la educacidn que

cred con su tratamiento de este nifho fue el principio

de la educacibdn espeigalizada como la conocemos hoy.

*

Kozloff, Martin A. -Reaching the Autistic Child: A Parent Train-
ing Program. Champaign, Tllinois: Research Press, 1973.

Este es un manual para instruir a los padres que con-

' tiene procedimientos detallados sobre como llegar a
producir cambios socialfs y de conducta en los nifios
autisticos y sus familias. Los padres hacen de maes-
tros. Aprenden a ensefial a sus hijos a hablar, a ju-

gar y a hacer tareas domésticas cooperando con otros.

Oppenheim, Rosalind. C. Effective Teaching Methods for Autistic
Children. Springfield, Illinoist- Charles C. Thomas, 1974.

\

Se trata de varias técnicas y métodos de ensehanza
que la autora, directora del Rimland School for Au-
tictic.Children en Evanston, Illinois, ha creado du-
rante trece afios de enseflar y tener contacto con ni-
fios autisticos.
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Park, Clara Claiborne. The Seige: The First Eight Years of an
Autistic Child. Boston, Massachusetts: Little, Brown, 1967.

Es la narracidn de una madre sobre su hijo autistico =

y como la familia aguantd y quiso a este hijo. . -
Pieper, Elizabeth. Sticks and Stones: The Story of Loving a “
Chiid. Syracuse, New York: Human Policy Press, 1978,

Es la narracidon de una madre que gerseverd contra-

'3 L] » - L] L] L] » & 13 L]
los perjuicios y la discriminacidnlde su familia, de
amigos y de los profesionales. Cuenta como aprendid

a defender a su hijo, a todos los nifios que sufren Y
trastornes del desarrollo y a todo el mundo. i el
Rimland, Bernard. Infantile Autism: The Syndrome and Its Im- N

plications for a Neural Theory ofs Behavior. Englewooa Cliffs,
* New Jersey: Prentice H%%l, 1964,

-

\

Presenta una recopilacign de lo que se sabe sobre el

autismo y -examina varias implicaciones para el autis-

mo que pueden venir de anormalidades fisicas en el 7

cerebro, . ) - S
Ritvo, Edward R. (editor). Autism: Diagnosis, Current Research

~ and Management. New York: Spectrum,rl976. N

N

{£s una recopilacidn de los,aspectos médicos del autis-
mo y describe como se llegz al diagndstico. Una parte %
habla de dos programas ‘inicos que .se han establecido
‘en dos instituciones. También trata del papel de los
. padres como semi-frpfesionales.
( i A

Rutter, Michael and Eric Schopler. (Eds.). Autism: A Reappraisal
of Copcepts and Treatment. .New York: Plenum, 1978,

Este libro es bastante técnico.. Tiene una introduc-
cidn a la definicidn y diagndstico del autismo.

. Los investigadores que contribuyen en. este libro es-
criben sobre las caracteristicas familiares y socia-
les de los niftios autisticos; los resultados de la
investigacidn psicoldgica,. genética y bioldgica; la

. Psicoterapia; los puntcs de vista bioldgicos ¥y de con-
ducta en el tratamiento; la educacidn de los nifios
autisticos e investigaciones a largo plazo después

. del tratamiento.
. . »
Wing, Lorna.  Autistic Children: A Guide for Parents and Profesgh
» sionals. Secaucas, New Jersey: Citadel, 1973,

Demuestra como el nifo autistico ve su mundo de fan-
tasia y explica sus dificultades para comprender las
‘actividades a su alrededor. Hace un resumen de los
problemas emocionales y de conducta que se puéden
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_encontrar y.como hacer frente a estos problemas.
También'explica este 1libro las tensiones que puede .
haber en una familia, servicios que pueden ayudar,

+ el papel de las organizaciones de padres y lo que ,
. se puede esperar en el futuro. § » )

- [N ~

_Si quieren mis informacibn o listas de 1ibros sobre el autismo,
puede ponerge en contacto con la National Society for Autistic :

Children (ver el final del manual).
. A - ‘ j

-




< - ' Una definicibn no-categbdrica dé¢ los trastornos
. &

; = « del desarrollo &

<

! Desde que lo% seres humanos se dieron cuenta de las
diferencias que habla entre ellos, Ias han comentado, las han es-
c¢crito, han existido Et;ggetas.para encajar a los demis. Cuando
una etiqueta puede ayudarle a uno para obtener los servicios que
deseen, las definiciones categbricas -- como "la oligofrenia,"
"la parilisis cerebral,"."la epilepsia,"” "el autismo" -- tienen
.el_poder de ayudarle a usted y a su hijo. Uno quiere la protec-
cibn y los servicios que estas etiquetas pueden proporcionar. Pe-
.ro*existen estereotipos generales asociados con estas etiquetas -
-- "chalado," "tonto,"” "leco." ZEstos estereotipos tienen el po-
.der de hacerle datio a-usted y a su hijo. Sus esperanzas para un
futuro mejor som, muchas veces, simplemente ganas de quitarse de
encima estas etiquétas y estereotipos. No obstante, aunque elimi-
nadas, estas diferencias, existen. Habria que tener otro cri-
terio para abtener servicios especiales, . Este es precisamente.
el dilema en que se encuentran los padres y los profesionales,
hoy en dia.

2

-~

» En 1977, un comité a nivel nacional, el National Task
Force, presentd al gobierno federal, sus recomendaciones sobre la
definicidn de los trastornos del desarrollo. Propusieron una de-
finicidn no-categbrica (o sea, sin etiquetas) que es como sigue:
Para los fines del Defelopment Disabilities Act (Ley dé
los Trastornos del Desarrollo), un trastorno del desa-
rrollo es una incapacitacidn grave y crdnica que:

l. es imputable a un deterioro mental o fisico o a una com-
L3 ] L3 L d »
: binacion de deterioros mentales y fisicos;

2, se manifiestz antes de cumplir:los 22 ahos;

,’ .

3. es probable que continfie indefinidamente;

b, ‘lleva a limitaciones funcionales substancialeés en por lo
menos es de las siguientes &reas de las actividades hu-
manas -

a, cuidarse de uno mismo,

b. lenguaje receptivo y expresivo,

¢. aprender,

d. movilidag, .

&, sentidd propio, poder lleg . 'a opiniones o gustos
propios,

f. capacidad para vivir independiente, o

g. auto-suficiencia econdmica, y
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muestra, una necesidad por una combinacidn y una serie
de servicios, tratam}entosky cuidados especiales, inter-
disciplinarios o genéricos y ademls son , -

a, de una duraciéh prolongada o de toda la vida y
b. planeadas y coordinadas para un solo. individuo.
. £

.. Una incapacitacidn (en inglés: disability) se define
como "una forma de insuficiencia o limitacidn en el desempefio de
los papeles y trabagos que }a sociedad espera de un individuo." -
Adem3s, la,definicidn se refiere 'a "deterioros" y no a clases es-
pecificas de condiciones. Usando esta definicibn a una persona
retrasada mental, autistica o que sufre epilepsia o parflisis ce-
rebral, no se la incluirfa automiticamente bajo la legislacidn y
programas para las personas con trastornos del desarrollo. Ade-
m8s, un individuo tendria que caer bajo todos los demis criterios
especificados por la definicidn para ser elegible para estos ser-
vicios. Para determinar si un individuo estg "sustancialmente,
limitado en sus funciones" en, por lo menos, tres de las &reas i-
gentificadas, serfa necesario compararle con modelos o términos :
Mmedios nacionales (como pasa actualmente con los exfmenes 1Q), o

seria necesario que alguien informado le observara. “ . !

El objeto de 1la definicidn no-categbrica, era de in-
cluir todas las clases usadas actgﬁlmente para definir los tras-
tornos del desarrollo -- la oligoiTenia, la parflisis cerebral,
la epilepsia, el autismo -- e incluir a otros individuos con ca-
racteristicas similares, por ejemplo, la psicosis infantil (una
enfermedad mental) y la cuadriplegia (un deterioro fisico). Pero =
la intencidn detris de la definicidn no-cajegbrica, .era de -incluir
solamente a los incapacitados mis gravemente de cada clase., Por
eso, la cuestidn de si m&s o menos personas recibirin, de hecho,
los servicios necesarios, es bastante ambigua. .

A . .
: De los 47 miembros'&él National Task Force, un nlGmero

significativo -- 12 miembros (o aproximadamente 25%) %ue inclula .
al representante de Illinois -- egtaban‘lo bastante preocupados
sobre la ambiglieddd de la definicidn no-categdrica, a hacer una
protesta oficial mediante un Minority -Report (Informe minorita-
rio). -En vez de usar la palabra indefinida "deterioros# recomen-
daron.que se usara las incapacitaciones categbricas igualmente.
Preferian que la definicidn incluyera caracteristicas de defini-

ciones categdricas y no-categdricas.. La definicidn recomendada
- por el informe minoritario diria asi:

Para los fines del Develbpmental Disabilities Acf, un
trastorno del desarrollo es una incapacitacidn grave y
cronica quet ' ’ . ‘

1. es imputable a la oligofrenia, la parllisis cerebral, la
epilepsia o el autismo, o es imputable a cualquier con-
.dicibn similar a la oligofrenia, parilisis cerebral, epi-
lepsia o autismo porque tal condicidn lleva a un.empeo-
ramiento similar del funcionamiento intelectual en gene-
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ral o del comportamlento adﬁptlvo ¥ porque reqilere
tratamlentos y servicios similares.
5.

igual que la definicidn del National Task orce:A

-Las doce personas que flrmaron el Informe mlnorltarlo,
no creen que s¢ pueda administrar con &xito los programas y ser- .
vicios para atender a las personas con trastornos del desarrollo,
sin.que haya clases identificables de estos trastornos. Las in-
terminables ‘Interpretaciones sobre quién sufre y quién no tras-
tornos del desarrollo pueden aumentar la pos1b111dad de tener més
exémenes, més -papeleo, mis burocracif, precios mis altos, y'la
exclusidn de individuos® que necesitan los servicios. No esti cla-
ro lo que pasarf en Illinois. Sea cual sea la definicidn que: se
use, ustedes y.otros padres tendrén que estar’ muy alerta. A los
nifios no se les debe negar los servicios necesarios a causa de
los, requisitos administrativos de qué haya deflnlclones legales
¥ profeS1onales.
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FILOSOFIA E HISTORIA °

» Las actitudes actuales hacia los trastornos del de-
sarrollo se reflejan en varios campos. Ejemplos concretos de
actitudes actuales sobre este-tema son el aumento del interés en
incluir a los invAlidos en.las clases de .nifios. "sanos" (en inglés;
"malnstreamlng" o] "normallza01on"), la ¢ada vez menor importan-
cia de-<la institucionalizacidn, la cantidad y tipo de fondos fe-

. derales y-estatales, el nacimiento de la defensa de los derechos
civiles, el crecimiento de las asociaciones de voluntarios, y el
tipo ¥y utilidad de los centros y de los programas especiales.
Cualquier cambio en cualquiera de estas'greas afecta a la si-
tuacidn global. “Por ejemplo; un grupo voluntario de padres
puede presionar para que se convierta en ley una propuesta que
concederia g las universidades los fondos necesarios para hacer
una 1nvest1ga01on. Esta investigacidn, a su vez, puede estimu-
lar més serv101os, publicidad y participacidn a varlos niveles.

Las actltudes hacia los trastornos en el desarrollo

ns ha sido 31empn§ tan .positivas. Hace treinta afos eran muy
distintas. Las creen01as anteriores de que los trastornos en:
el desarrollo eran hereditarios, invariables y socialmente peli=-
grosos crearon una demanda para instituciones donde separar a®
las personas invAlidas de la poblacidn "normal."” Se olvidaron
los fines originales de est¥s instituaciones, la educacidn y la
instruccidn. Durante la primera mitad del siglo veinte la po-
blacidn de estas residencias fue .creciendo répldaménte mientras
el nlmerc de personal disminuia o permanecia igual, con el re-
sultado de qQue se obligb a los 1nv§lldos residentes a trabajar
para sostener la 1nst1tu01on.

Alrededor dé 1925, empezaron a cambiar las premisas
'blsicas sobre la naturaleza de los trastornos del desarrollo. No
obstante no fue hasta a flnales de la década de los 40 Y princi-
pios de los 50, durante una epoca de prosperidad y de reforma
social, que se extendid el interés hacia los problemas de las
, perébnas con trastornos en su desarrcllo, por todo el pais y hoy
en ‘dia s1gue creciendo.

En la década de los 40 empezaron por todas partes las
organizaciones de padres, cuando estos se dieron cuenta de que
estos grupos ayudaban a que el plblico entendiera los problemas
de las personas con trastornos en su desarrollo y creaban oportu-
nidades para sus hijos. El crecimiento fenomenal de estas orga-
nizaciones de padres ha tenido un impacto significativo sobre el

1 crecimiento de los servicios para las personas con trastornos en
su desarrollo. Por ejemplo, la National Association of Parents
and Friends of Mentally Retarded Children (Asociacidn nacional de
los padres y amiﬁos de los nifios retrasados meptales) se estable-
cid en 1950 con 44 representantes de 23 organizaciones en 15 es-
tados. El nombre de la Asociacidn se redujo a National Associa-
tion for Retarded Citizens (Asociacidn Nacional para ciudadanos

& -

Y




. . . 205 .
fetrasados mentalés ) en 1973. -Eh 1975 el nfimero de socios pasd-
ba.de 218.000 y el nfimero de grupds locales y estdtales de todo

el pais pasaba de 1.700., ILas otras organizaciones que se dedican "1

*a Jdas personas con trastornos ' en su desarrolld han tenido un cre-

cimiento igualmente impresionante. - o

©
-

L}

Gracias a los infatigables s«sfuerzos de los padres N
para conseguir derechos b&sicos para las personas con trastornos
en su desarrollo,,la "normalizacidn" o "mainstreaming" (un es-
fuerzd para proporcionar la educacidn y la instruccidn en el am-
biente méis estimulador Y menos restrictivo) se ha convertido-en
una.meta nacional. En la década de los 70 ¥y los 80, la necesi- o -
dad m&s importante es la de los servicios comunitarios. Para lle-
gar a este fin hay un nuevo &nfasis. sobre lo que la comunidad
puede hacer, 1la educacidn y el tratamiento individualizados y -la
cogtinuidad de- los ‘cuidados desde el nacimiento hasta la edad a-'
du tao . < u

Participacidn federal .

Las tres divisiones del gobierno federal, el legis--
lativo, el ejecutitvo y el judicial, tienen un pasado de activi-
dades que afectan significativamente a las vidas'y al bienestar
de las personas con trastornos en su desarrollo. )

L J
-~

-~ El legislativo

La legislacidn federal importante respecto a las per-
sonas con trasto:nos en su desarrollo, empezd en 1868 con la cre-
acidn del Offige of Education. Durante los afos.20, 30 y 40 de
este siglo, se aprobd legislacidn que influencid’/la instruccidn
vocacional, la seguridad sécial, ¥y la salud p&¥blica. Las enmien-.
das a estas leyes, ahadidas en los afosg 50, mencionaron especifi-
camente a las personas con trastornos en §u desarrollo como reci-' .
pientes de estos sérvicios. Los fondos para estos programas vie-
nen en parte del gobierno federal. Las agencias lécales y esta-
tales suministran los servicios Y pagan el resto de los costos.

A ;- \
La educacidn. La meta principal de la participacidn del gobierno
federal en el &4rea de la educacidn, ha sido apoyar y estimular el
desarrollo de programas ‘locales Yy mejorar las capacidades de las
instituciones ¥ocales, En 1958 un proyecto de ley que se convir-
tid en una ley para la financiacidn de la institucidn de educa-
dores de ninos retrasados mentales, fue la primera ley federal
en mencionar especificamente a un grupo de invidlidos. Los pro- .
yectos de leyes que siguieron extendieron el nlimero de agencias <
que recibian fondbs,_extendiepon los fines de los fohdos y ex-
tendieron el nfimero de grupos que podian beneficiarse.

v

-

- En 1967 se. establecid un Bureau of Education for the
Handicapped (Agencia de educacidn de invAlidds) dentro de la Of-
fice of Education. . 1

213 ?
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~ . En 1975 cuando se aprobd el Education for All Handi-
capped Children Act (Ley de Educacidn para todos los nifios inva-
lidos), (Ley plblica gh-142) se calculaba que la mitad de los

ocho millones de nifios invalidos del pals no recibian una educa-
cidn apropiada y que alrededor de un milldn de esos estudiantes

estaban totalmente excluidos del sistema des educacidn plblica,

La ley establece que todos”log hifios inv&lidos entre las edades

de ‘tres y veintiln afios teéhgan la oportunidad de una educacidn
gratis, apropiada y plblica. ~

Vocacional. Ia instruccidn vocacional para los invalidos empezd.
con la Industrial Rehabilitation Act (Ley de rehabilitacidn in-
dustrial) de 1920 que se establecib. para la instruccidn de nuevo
de los soldados mutilados que habizgaluchado en la Primera Guerra
Nundial. Las enmiendas de 1943 asegdraron fondos federales a la
rehabilitacidn vocacional de las personas con trastornos en su
desarrollo. Estos fondos no fueron miy cuantiosos hasta que las
ermiendas de 1965 establecieron fondos para 1la constrdccidn de
talleres de rehabilitacidn y el pago de salarios al personal,”

. En 1963 se establecid una Vocational Act espébialmente
para las personas con trastornos en su desarrollo., La Vocational

. Education Act intentd poner la responsabilidad del pago de los

costos de la instruccidn vocacional sobre los, estados. Como no

* tuvo mucho &xito, las enmiendas de 1968 exigieron que los estados

asignaran el 10 por ciento de sus subvenciones a la educacidn
especial vocacional de las personas invilidas. Otras enmiendas

ahadidas en 1976 proporcionan todos los fondos.necesarios para los .

programas especiales y ofrecen subvenciones para la construccidn
* - L4
n y operaciodon de

de centros, serviclos de colocacidn ¥ construccl
escuelas vocacionales residenciales.

La Seguridad Social. La Social Security Act de 1935 se promulgd -

como parte del "Ney Deal" del presidente Franklin Roosevelt. Una

enmienda de 1957 extendid los pagos de la seguridad social a las
n su desarrollo. Una reestructuracidn

personas con, trastornos e .
importante de los procesSoS de la seguridad social en 1974 resultd

idn de los servicios. Por e jemplo, Title II de la

"en la expansi
Social Security Act proporciona un seguro de incapacidad para las

personas con trabajo y.sus familias. Si los padres de un nifio
con trastornos en su desarrollo se mueren, g1 o ella es eligible

. L3 . . . » . LK -4
gopara recibir los pagos, servicios vocacionales de rehabilitacion

y Medicare. oe

El Title XVI de la Social Security Act autoriza a la
Social Security Administration para porporcionar beneficios mi-,
nimos .(de ingresos) a los vie jos, clegos e invAalidos bajo el nue-
Vo programa de Supplemental Security. Income (SSIP). Este progra-
ma es especialmente importdpte para los inv&lidos que tienen po-

cos ingresos, ya que los beneficiarios reciben servicios extras
como los pagos de cuidados de/saluq'Medicarey-servicios socliales

y sellos (cupones, vales) para comida.-

. 2y




207,

-

La Salud pGblica. Hecho ley en 1944, el, Public Health Service .

.tros y servicios para la salud, Las actividades de investigacidn’

"Netirological Diseases and Blindness, establecido en 195Q (cuyo

(Servicio de la salud piiblica) brinda apoyo a los estados y comu-
nidades para animarles a desarrollar, construir y facilitar® cen-

del Public Health Servire se“administran por los National Ensti-
tutes of Health (Institutos nacionales de la saldd)., ILas sucur-
sales que tienen que ver con los trastornos del desarrollo inclu-
ye~: el National Institute of Mental Health (Instituto nacional
de la salud mental) establecido en 1946, el National Institute on -

nombre se cambid a National Institute on Neurological and Communi-
cative Disorders and Stroke-‘(Instituto nacional de enfermedades
neuroldgicas, de la comunicacidn y de infartos) 'y el National
Institute of Child Health and Human Develonment (NICHD) (Institu- !
to nacional-de la salud infantil y del desarrollo humano) esta-
blecido en 1962. .

En 1961y el President's Panel on Mental Retardation
(el Jurado del presidente sobre la oligofrenia) buscd una alterna- .
tiva a la institucionalizacidn y recomendd ‘que se reemplazara con
servicios de salud comprensivos ubicados en centros de la comuni-
dad. Sus recomendaciones hacian necesaria la existencia de pla-
nificacidn coordinada y comprensiva a nivel de estado.
. &

\ La Developmental Disabilities Services and Facilities )
Construction Act, (Ley de la construccidn de centros ¥y servicios !
para las personas con trastornos en su desarrollo) de 1970 fue '
promovida por una confederaci®n, ad hoc que representaba a la Na- .
tional Association for Retarded Citizens (Asociacidn nacional -
para los ciudadanos retrasados), la American Association for Men-
tal Deficjency (Asociacidn americana para las deficiencias men-
tales), la National Association of Coordinators of State Programs
for the Mentally Retarded (Asgciacidn nacional de coordinadores

‘de programas estatalas para los retrasados mentales); el Council

for-Exceptional Children (el Consejo para ios nifios excepcionales), "
la National Association of State Mental Health Program Directors
(Asociacidn nacional de directores de rogramas estatales para la

salud mental) y United Cerébral Palsy %Unién de paxflisis cerebral), .
Este grupo promovid el uso del término "trastornos del desarrollo" .
en la nueva legislacidn para que la legislacidn categdrica quedara \
reducida gl minimo y para que la legislacidn distinguiera clara-

mente entre estos y la salud mental. ILa meta principal de esta

ley fue la de "asistir a los estados a desarrollar Yy realizar un

plan estatal comprensivo y continuo para satisfacer las necesi-

dades presentes y futuras de las perscnas con trastornos en su .de-
sarrollo”, Esta ley de 1970 animd la piomocidn de un surtido de

" Servicios que satisfaciera las necesidades de los  inv&lidos duran-

te toda su vida. . .

- La Developmentally Disabled Assistance.and Bill of
Rights Act (Ley de ayuda a las personas con trastornos en su desa-
rrollo y de sus derechos) de 1975 intentd resolver los protlemas
dg la legislacidn ahterior. EL Title II de esta ley de 1975 puso
mucho &nfasis sobre la defensa de los. derechos. Da varios ejem-

¥
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plos de cuestiones que tienen que ver con los derechés de las per-
sonas con trastornos en su desarrollo. Estos derechos incluyen
los siguientes: el derecho a.tratamiento, establecimiento de es-
tindares minimos para los centros residenciales y a tener un plan
individualizado y renovado anualmente para todos los que estén
iricluidos ‘en un programa apoyado con fondos del gobierno federal, -

: El ejecutivo ) ¢ \

La rama ejecutiva del gobierno federal .se ha mostrado
activa en relacidn(con temas relevantes a los trastornos del desa-
rrollogmediante una serie de censultas a 12/9462 Blanca. La pri-
mera fhe en 1909 y el tema era los cuidados de los nitios dependien-
tes, Esta consulta fue la primera de muchas y convirtid .a la Ca-
sa Blanca en un foro para el examen de las preocupaciones naciona-

. les y tambi®dn motivd la creacidn de la Children's Buréau (Oficina .
para los nifios}. Desde entonces se han convocado & grupos para
consultarles sobre cuestiones que afectan a los nifios y a 1g ju-
v g{yd, una vez cada diez afios. También se han convocado varios
comdtés y Jurados Presidenciales sobre los intereses de los invé-
1i'd6s. Algunas de estas se han quedado como agencias permanentes.
Estas consultas son muy importantes para encaminar la politica y
la legislacidn nacional en el &rea del bienestar de los nifios.

[y

¢

En 1947 'Sse convocd el Comit& Presidencial sobre Em-
pleos para los InvAlidds. En 1949 se convirtid en una agencia
permanente. Aunque originalmente este comité se ocupaba solamen-
te de los soldados mutilados en la guerra, el comit? tiene tambin
hoy en dia la responsabilidad de aconsejar al Presidente sobre el

" empleo -de ,todas las .personas invalidas.

En 1961, el Presidente Kennedy convocd una junta de
expertos parad estudiar el tema we la oligofrenia, La junta pu-
blicé yn informe "Una proposicidn para un programa para combatir
laioligdfrenia a nivel nacional®” que fue un hito muy importante
en mejorar los servicios para las personas con trastoxrnos en su
desarrollo. ’ . ’ i
.. El Presidente Kennedy convocd una Consulta de la Casa
Blanca sobre la Oligofrenia.en septiembre de 1963 para presentar
los programas federales que estaban surgiendo en aquel momento,

a los representantes de los estados. En marzo de 1966 el Presi-
dente Johnson cred un Comité@ Presidencial sobre la Oligofrenia
como una agencia permanente que sirviera de conexidn entre la Ca-
sa Blanca y los departamentos administrativos y también entre el
gobierno federal y las agencias locales, B

N\
El judicial /

) . A las personas cop trastornos en su desarrollo les han
sido denegados los derechos que disfrutan los dem&s ciudadanos
tanto por las leyes como las costumbres de la sociedad. Alredecor




del final. del siglo diez y nueve, se crearon leyes que intenta-
ban limitar la libertad de los retrasados mentales -- no podian
casarse, sb6lo podian vivir en determinados sitios y Se permitid
la esterilizacidn involuntaria. Adem&s, la falta de recursos
especiales, como maestros de educacibn especializada o, transpor-
te, no permigia a las personas con trastornos en su desarrollo
obtener una educacidn o un ®empleo. La cuestidn de los derechos
legales y constitucionales se ha discuticd solamente en los 6l-
timos afos. Los pleitos llevados a los tribumales para examinar
la legalidad de cuestiones especificas han servido como el con-
senso sobrpe- el que se pueden es%tablecer unos principios gerrera-
les'de igualdad de derechos. . . )

Un resultado del movimiento en pro de los derechos
civiles de los ahios 50 y 60, -ha sido una mayor ‘preocupacidn sobre
la discriminacidn no-constitueional. Las personas incapacitadas
también hamvllevado pleitos a los tribunales. Algunos de los ca-
sos legales més influyentes han. sido:
195k -- Brown vs. ‘(contra) Board of Education. En este caso fa-
noso el tribunal’ decretd que los programas de educacidn que eran
"separadp pero igual" eran ilegales y él réyuliado fue que los
colegigg plblicos tuvieron que empezar su desegregacion. \

1972 -- Pennsylvania Association for Retarded Children vs. Common-
wealth of Pennsylvania. En este caso el tribunal gdecretd que los
colegios pliblicos deben ofrecer a cada nifio retrasado mental un
programa de educacidn gratis y asequible. Esta decisidn influen-
cid la legislacidn de 1974 (PL 93-380) que exige de todos los es-
tados un plan para proporcionar una educacidn pGblica a cada ni-
fio invdlido sin considerar el grado del defecto. .

1972 -- Wyatt vs. Stickney. El tribunal decretd que una persona
tiene derecho a tratamiento individualizado y de lia manera menos
restrictiva posible. ‘

1973 -1 Souder vs. Brennan. Este caso establecid el derecho de.
estar libre de servidumbre involuntaria en las instituciones del
estado. ) ’
<
1973 -- Urban League vs. Washington Metropolitan Area Transit Au-
thority. En este caso, el tribunal decret$ que es obljgatorio que
haya accesos especiales par. los invAlidos en edificios ¥y medios
de transporte.

’
»

1974 -~ Wyatt vs. Aderholt. Esta decisidn cambid el criterio de
la Supreme Court (TPribunal Supremo) de 1927, decretando que la es-
terilizacidn involuntaria es ilegal.

Estado de IMNlinois

Durante una presentacidn de diapositivas en el Wauke-
gan Developmental Center, el Sefior Ralph Hayhes dijo que Illinois
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; N
habia evolucionado 360 grado§ en cuanto a su actitwd hacla las
personas con trastornos en su deqarrollo y el tratamiento de Jas
mismas. Se referia a que después de afios de institucionalizacion,
aislamiento y mal entendimientos, estas personas regresatan a cuid
dados y tratamiento de las personas con trastornos en su desarro-
1llo en Illinois es representativa de las -tendencias ndcionales en
este campg y ha estado influenciada por ellas. Las actitudes del
pGblico ¥ la politica del siglo pasado en el cuidado de los indi-
viduos retrasados han resultado influenciados por las organiza-
ciones de padres, la legislacidn federal, la accidn judicial, la
inveéstigacidn y una gran variedad de otros grupos y fuentes inte-
resados. '

Al principio de la historia de Illinois, las familias

ampararon a sus invilidos. En 1865 14 legislatura estatal de Illi-
nois consintib- fundar un colegio "para idiotas y nifios débiles
mentales". Este primer colegio se establecid con el fin de ins- »
_ truir a los alumnos para que al salir del colegio pudieran adap-

tarse mejor a la vida de la comunidad. En este momento de la his-
toria, tanto en Illinpis como en’el pais entero, el p@iblico se en-
teraba poco a poco de los problemas de los invAlidoc. Este cole-
gio se designd como c¥perimental. Solamente aceptaba a alumnos
que parecia entrenables y que podian beneficiarse de un ambiente
escolar.’ . o

El colegio experimental de IXlinois crecid r&piddmen-
te con,siempre mucha mis demanda que plazas. (Esta situacidn -dé-
sequilibrada fue una.caracteristica de los\centros de Illinois du-
rante el sigle siguiente.) Después_de cincdo afios el colegio con-
siguid el estatus de permanente, s€ nombrd ‘el Illinois Asylum for
Idiovs and Feebleminded Children (Asilc de Illinois ‘pata idiotas’
y nifios ¢ébiles mentales) y se trasladd a Lincoln, Illinois donde
se construyd un centro. El colegio siguid aceptand> a los estu-
diantes que pareclan capaces de ser. ensefiados solanante y se or-
ganizod como una escuela de internos. .

No, obstante en 1880, el carfcter del Asilo de Illinois
para idiotas y nifios débiles mentales, empez? a cambiar. Presio-
naron al colegio para que aceptara a nihos géjo custodia. La cau-
sa de este cambio fue la nueva actitud que se centraba en la cues-
tidn sobre si era o no verdad que se podia curar a los "imbéciles".
Al aceptar la opinidn de que no se podian curar, por parte del pl-
blico y de los profesionales, desaparecieron los esfuerzos de ins-
truir a los niflos en esas instituciones y lc reemplazd la idea de
que la institucidn era w.: especie de almacén. Ea 1885 las 'veinte
instituciones del pais evolucionaban raipidamente en esta di;eccién.

' En 1910 se cambid el nombre del asilo por el de Lin-
colp State School and Colony (escuela estatal y colonia Lincoln).
En %913 el nfimero de residentes pasaba de 500 y en 1915 1la deci-
dn de admitir a nuevos residentes pasd de la oficina del supe-
rintendente de la institucidn a los tribunales. ILa politica del
tribunal fue la de dejar entrar a cualquier ciudadano con trastor-
nos en su desarrollo sin tomar en consideracidn la gravedad de su
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estado o su edad. Esta nueva politica estigmatizd la résidencia,,
en el asilo y consiguid hacer todavia mis dificil el regreso a la
comunidad, una vez dentro. - . )

La poblacidn del centro de Lincoln y la del otro més

-nuevo para epilépticos en Dixon crecid durante los afios 20, 30 y

LO. Ambos compartieron los problemas que tuvieron todas las gran-
des instituciones custodiales de todo el pais. Los centros esta-
ban lleni{simos, la proporcidn entre el-personal y el nimero de pa-
cientes era baja, hubo poca instruccidn y las condiciones eran em-
brutecedoras, '

Las personas interesadas empezaban a hablar de las
condiciones en las instituciones, de los derechos humanos, de al- ,
ternativas a los cuidados de pacientes residentes, de éducacidn
especializada en las-escuelas pliblicas y de los varios programas
que se podian montar en la comunidad. ILos padres se gpganizaron
ern Dixon en 1951 y en Lincoln en 1954. Estos grupos presionaron
a. los politicos para que hiubiera mejores centros y me jorgs condi-
ciones. El resultado de este esfuerzo fue la construcci8n en
1959 del Illinois State Pediatric Institute (Instituto Pediftrico
del Estadv de Illinois) en Chicago. Este centro tenia 585 camas
¥y se construyd para atender a nifios gravemente retrasados de seis
atios de edad y menores de esta edad Solamente. E1 Instituto pe-
didtrico fue el primer centro que se construyd en Illinois para
los retrasados mentales, desde la construccidn del centro de Lin-
coln en 1877. o ’

A

- En cuanto al desembolso por residente, en 19€1 Illi-
nois ocupaba el puesto nlimero f42 de los 48 estados. No obstante
hubo progreso poco después. En 1964, como los centros ya exis-
tentes estaban demasiado llenos y mucha gente esperaba para entrar,
los legisladores de’Illinois decidieron poner en prictica un pro-
grama ripido de expansidn que resultd en la creacidn de tres cen-
tros nuevos, con una capacidad para 800 personas cada uno: el cen-
tro Warren G. Murray en 1964; el centro William W. Fox en 1965 y
el centro A. L. Bowen en 1966, También en 1964, la American Asso-
ciation en Mental Deficiency (Asociacidn americana para la defi-
ciencia mental) presentd su primera lista .de normas para las ins-

‘tituciones residenciales para los retrasados mentales. La apari-

cidn de estas normas, la presencia de centros nueves y varias ac-
tuaciones por parte del gobierno federal fomentaron entre los gru-
pos interesados una evaluacidn de la situacidn del momento y la
creacidn de metas para el futurc. En Illinois las metas que tu-
Vieron mayor consenso fueron la creacidn de nuevos centros resi-
denciales para el roreste de Illinois, limitar el nfimero de camas
a 400 en los-centros -nuevos, reducir a Dixon ¥ Eincoln a un ta-
mafio menor, animar a las comunidades a proporcionar servicios y .
la colocacidn de los centros futuros dentro o cerca de la comuni-

. dad del inv&lido.

En la década de los 70, se dieron pasos hacia estas
metas. En julio de 1970, se orfganizd un "programa de recibimien-
to central," una innovacidn en este campo, en el Illinois State
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Pediatric Institute, que cubrib la zona de los nueve condados del '
noreste de Illinois. : Con este programa el Instituto evaluaba a

los pacientes y les. dirigia,® segln el caso particular de cada in-
dividuo, a la combinacidn correcta de servicios que .necesitaban. I
Si es posible, los servicios recomendados estin en la comunidad

del paciente y van.a centros estatales solamente para cuidados mé- -
dicos; cuidados muy.especiales y ayuda econdmica. E1 énfasis del : l
programa esti en poner larresponsabilidad de cuidar-a los invali-
dos en manos de las comunidades locales. .Una vez empezado este
programa; el Instituto canceld‘sus servicios para pacientes a lar-
go plazo: . l
3 -

. Otro proyecto innovador fue el Elizabeth Ludeman ‘Cen-
ter en Park Forest que fue construido en 1972. Este centro era
muy distinto al instituto convencional. Los alumnos del centro
Ludeman viven en 50 casas de estilo "ranch" (o sea de un solo pi-
so), 8 estudiantes en cada casa. =~EL centro pone énfasis en pro-

. porcionar a los alumnos un ambiente “normal" para que la vida den-

tro del centro sea paralela-a la.vida en la comunidad. El Eliza- |
beth Ludeman Center fue uno de los primeros de su tipo construidos
en este pals., Més tarde se construyeron dos Centros de este tipo l
més gh I1linois: el William A. Howe Center que abrid sus puertas
en 1973 en. Tinley Park y el Waukegan Developmental Center que se
estrend en 1975 en Waukegan. . - l

~ Mientras se construian los centros de Waukegan y de |
Howe, el Goncepto de cuidado residencial cambid de nuevo. Se opi-
naba que incluso estos centros eran demasiado grandes. El estado I
empezb a anifmar la creacidn de centros mis pequefios, mis cercanos |
a las familias y que aprovecharan al mi&ximo los servicios de la |
comunigad., . 1

La Developmentally Disabled Assistance and Bill of j
Rights Act (Ley de asistencia a las personas con trastornos en su
desarrollo y de sus derechos) del gobierno federal de 1975 exige
a todos los estZdos que creen un Consejo del Gobergador sobre los
trastornos del /desarrollo. El consejo de Illinois, un ggupo cuya
mision es acpﬁgejar y planificar, esti compuesto por representan-
tes de agencias estatales que actfan ep el mundo del invélido y
p.r representantes de las corunidades. Las agencias mis metidas
en la vida del 2mrvAlido son el Department of Mental Health and .
Developmental Disabilities (Departamento de la salud mental y de
trastornos del 'desarrollo), el Illinois Office of Education (0fi-
cina de educacidn de Illinois) y la Illinois Board of Vocational
Rehabilitation (Junta de Illinois de rehabilitacidn vocacional).
4

En Illinois las instituciones ya no sufren de estar
demasiado llenas y el.estado puede estar orgulloso. del hecho de
tener mis centros acreditados por la Joint Commission on Acredi-
tations of Hospitales que cualquier otro estados En enero de
1977, Illinois era el nfmero uno en cuanto a la calidad de los
servicios para los ciudadanos con trastornos en su desarrollo.
Los servicios llegan a mis gente que nunca y los programas que se

*
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malizacidn de estos cuidados.- El futuro del cuidado de las per-
sonas con trastornos en su desarrollo en Illinois parece estar \
en manos de la iniciativa y de la manera en que acepten la yespon-
sabilidad de proporcionar apoyo a esta gente por parte .de las co-
munidades locales, en su &rea, con el respaldo de los gobiernos
federal y estatal, los tribunales ¥y las numerosas organizaciones
nacionales.

El Condado de Lake s 4

¢ -

Las necesidades de las personas con trastornos en su
desarrollo del Condado de Lake, se reconocieron pPor primera vez
por ciudadanos particulares. En la década de los 50, se empezd a

-educar a las personas con trastornos en- su desarrollo en aulas pe-

quetias, y privadas. Una descripcidn de éstos afios pioneros la es-,
cribid .Virginia F. Matson en su libro A School for Peter, (Un éo-
legio para Peter). El libro explica la fundacidn y el crecimien-
to del Grove School donde Virginia Matson continfia-hoy de presi-
dente. EL proceso que experimentaron los dem&s colegios privados
en el Condado de Lake es, seguramente, muy semejante, pero aln no
Se_ha escrito, Siendo ya una maestra con mucha eXperiencia en en-
sefiar a nifios normales, Virginia Matson- aceptd la responsabilidad
de instruir a2l hermano de uno de sus estudiantes, que presentaba
trastornos en su desarrollo. TPuvo &xito, la noticia corrid“de bo-.
ca en boca y pronto tuvo a Qtro nino en su clase especial de los
s&bados, tambidn con trastornos en su desarrollo. Dejd su traba-
jo’ como maestra .y empezd a ensefiar a un pequelio grupo en su casa.
Los distritos locales pagaron los costos. Las materias que se
usaban y las t&cnicas se inventaban sobre la marcha, Pronto tuvo
ayudantes voluntarios. En 1960 ‘el colegio se trasladd a una es-
cuela rural abandonada de ladrillos ¥ la equiparon con la ayuda de
donaciones privadas. La ayuda de las iglesias y de las juntas de
colegios era inconsistente. veces @yudaban, a veces, no. En
1965 se trasladb a donde est ahora gonde proporciona servicios
residenciales y vocacionales ademis de la educacidn especializada
que ha sido siempre su especialigdad.
a 7 .

Otra historia es la que cuentan Robert Terese ¥ Corinne
Owen sobre los Lambs, un sitio residencial Y de trabajo para adul-
tos con trastornos en su désarrollo. En su libro A Flock of Lambs -
(Un rebafio de corderos), cuentan los principios de su centro de
entrenamiento y de trabajo en 1961 en una tienda de animales do-
mésticos en el centro de Chicago. En 1966 los Lambs se trasladbd
a donde estin ahora, en Libertyville en el %ondado de Lake. La
adquisicidn de la granja les dio la posibilidad de variar las opor-
tunidades de trabajo y de servicios que podian ofrecer. El esta-
blo de los animales grandes se convirtid en.una tienda mayor de _,
animales domésticos, la casa se convirtid en un restaurante, una /
cabafa para maquinaria se convirtid en una tienda de regalos y el
garaje en una panaderia. Se Tuvo que construir la parte residen-
cial y otros centros de trabajo. Los Lambs funciona como una a-
gencia de colocacidn para adultos con trastornos en su desarrollo
¥y como un negocio, como un programa residencial para algunos y -co-

~
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mo un programa informativeo p=ra el pﬁblié% en general. La filo-~
soffa de los Lambs se ha copiado en otros estados del pais para
los que quieren tener un negocio personal, por ejemplo monta., una
tienda de*artesania ‘en un centro comercial.
. Ha habido otros centros en el Condado de Lake que han
empezado pequetios y han ido creciendo como respuesta a una deman-
da cada vez mayor. ‘

o ;
. El Klingberg Residencial School (Colegio residencial
Klingberg) empezd en 1954 cuando Irene Klingberg empezd a dar cla-
ses en el sbtano de una iglesia a un grupo de nifios con trastornos
en su desarrollo., Este comienzo humilde, sg quedd atrés cuando
el ¢olegio se trasladd a'la granja donde estf ahora, en 1962 y a-
brieron un colegio residencial para 100 nifios. E1 colegio Kling-
berg sigue proporcionando un programa residencial con énfasis en
la educacidn. Hay un taller. donde esta gente tiene el empleo ase-
zgurado, trabajan para grandes industrias y brinda instruccidn pre-
vocacional en los campos de serigrafia y cerfmica.

: En 1954, un grupe de personas, la mayoria padres, em-
pezaron la Glenkirk Association for the Retarded (Asociacidn Glen-
kirk para los retrasados mentales), Este colegio diurno para los
retrasados méntales susceptibles de recibir instruccidn, empezd
sirviendo a‘'la comunidad de.Glenview en el Condado de Cook’ desde
una iglesia, En 1960 se estrend un edificio para el colegio y en-
1971 se comprd un terreno para construir un centro residencial.
Tardaron siete aNos en cumplir con los requisitos para los centros
residenciales y obtener todos los permisos necesarios. En 1978,
la Asociacidn Glenkirk estrend su centro résdiencial en Lake Forest
'para nifios en edades comprendidas entre los seis y los veintilGn
afos. Todos los residentes asisten a programas de educacidn espe-
cializada en los colegios plblicos durante el dia.

. En 1953, el Countryside-Farm School (Colegio de la
granja en el campo) empezd su programa con cinco niflos retrasados
mentales en una granja que era’' propiedad de la.madré de uno de es-
tos niflos, un chico retrasado‘mental susceptible de recibir ins-
“truccidn. En 1954 el colegio se incorpord con el nombre de Coun--
tryside Center for the Retarded (Centro campestre para los retra-
sados mentales). En 1969, afio €n que afiadieron un programa de
taller, cambiaron de nuevo el nombre, esta vez a Countryside Cen-
ter for the Handicapped (Cenfro campestre para los invAlidos), que
lleva hoy. Countryside es una corporacidn privada "not-for-pro-
fit" (sin intencidn de hacer 'beneficios) que sirve a mis de 200
nifios y adultos retrasados mentales o invalidos fisica o emocional-
mente de la parte norte ‘del Condado de Cook y del Condado de Lake.
Sus numerosos ‘programas incluyen un programa para instruir a adul-
tos con trastornos en su desarrollo que viven en la comuniddd y
una unidad para el apoyo a la familia. .

Y

Mount Saint Joseph es un centro residencial para mu-
jeres adultas con trastornos en su desarrollo. Empezd en 1935 con
doce personas en una vieja granja. Hoy en dia tienen 160 acres e
incluye una granja y casitas como residencias. Se dan-clases de

.
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rehabilitacidn, terapia y recreo. Siempre lo han dirigido las
Daughters of St. Mary of Providence. - : “

La Riversige Foundktion (Fundaci®n Riverside) empezd
en 1967, con el nombre de Riverside Manor, “como una casa para cui-
dar a enfermos que era un negocio. “En 1967 se convirtid en una
organizacidn "not-for-profit" de la comuniddd. Ubicada en Lin-
colnshire, Riverside es un centro de cuidados intermediarios para.
adultos con trastornos en su desarrollo. AdemSs de tomar parte
en los programas especiales que ofrece este centro, algunos de los
residentes trabajan en el Countryside Center de 3Barrington y en
el Robert A, Flood Work Activity Center (Centro de trabajo Robert
A, Flood) en-Zion. .

. . El centro residencial mis reciente del Condado de Lake
es el* centro de vida comunitaria de la Moraine Association) en

. Highland Park, para adultos con trastornos en su desarrollo. Lo

s ®

: Y

empezd un pequeno grupo de padres que sSe conocieron en 1974 gracias
a los enérgicos programas seciales que habia planeado el distrito
de recreacibn especial y que inclufa a los padres como conductores
de los carros gue-llevaban a los jbvenes. EL centro de la Moraine
Association refleja el &nfasis actual en los seyvicioB ofrecidos
por la comunidad.’ El centro no tiene un.sitio de recreo ni un si-
tio para lavar la ropa, a propdsito-fara animar a los residentes
,a@ salir a la comunidad en busca-de estas actividades.

. :
Desde los primeros alios cuando estaban empezando estos
programas privados, el tamafio de los grupos de padres crecib y dis-
minuyd segln las circunstanciasi Por ejemplo, el Lake County So-
ciety for the Retarded (Sociedad del Condado de Lake. para los re-
trasados mentales) ‘empezd hace mis de 25 afios cuando un hombre que
vivia en Zion anunci en el peribdico de Waukegan que tenia un
nifio retrasado que tenfa un problema y que queria tener una reu-
nidn con otros padres ‘en la misma situacin. Acudieron 25-30 per-
sonas, donaron fondos para empezar un programa, pagaron a una
maestra jubilada y abrieron un aula en el sdtano de una iglesia de
Zions asi empezd la sociedad. Durante la primera década la so-
ciedad crecid hasta organizar 12 clases en el condado. Cuando
.los distritos de educacidn especializada de los colegios pliblicos
empezaron a ocuparse de la educacidn de los nifios con trastornos
en-su desarrollo, la sociedad se concentrd en actividades para a-
dultos. Hoy en dia el Robert A, Flood Activity Center en Zion
proporciona trabajo y actividades a m&s de 1350 adultos con tras-
tornos en su desarrollo, .

Durante el aho escolar 1959-60 los distritos escolares
. Ubicados en el centro y el noreste del Condado de Lake estudiaron
la posibilidad de tener servicios comprensivos de educaci®n espe-
cializada y cdmo se podrian poner en prictica. En enero de 1960
. llegaron a un acuerdo cooperativo conjunto que s§ tituld: Special
Education District of Lake County (SEDOL) (Distrito de educaci®n
especializada del Condado de Lake)., El nfimero de estudiantes que
asisten a las clases de SEDOL ha crecido de 41 en el afio escolar
1960-61 a 2,683 en 1977-78. SEDOL paga su educacidn a 60-70 estu-
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diantes las necesidades de los cuales se atienden mejor en progra-
mas privados, mediantes fondos privadoes. En 1975, construyeron

el Laremont School (Colegio Laremont) en Gages Lake para atender
a 300 nifios moderada y mlltiplemente invAlidos. La historia de,
SEDOL no es una historia decambios de‘'tipos de programas sino la
historia de movimientos entre centros temporales. .

Un segundo distrito escolar de educacidn especializada,
el Northern Suburban Special Education District (NSSED), sirve a
las comunidades del sureste del Condado de Lake y el noreste del
Condado de Cook. Esta cooperativa de 23 distritos escolares cons-
truyeron el Stratford School (Colegio Stratford) para atender las
necesidades de los niflos moderada y mltiplemente invAlidos. El
Stratford School existe gracias a los esfuerzos de un grupo espe-
cial de padres y ciudadanos nombrados por las juntas directivas
de los colegios que participan. Este grugo se responsabilizb de <«
todos los pasos incluyendo la recomendacitn del sitio exacto y
del arquitecto. Los estudios en' el Stratford School ponen &nfasis
en las actividades funcionales y en el empleo de estas actividades
en las experiencias de la vida. Otra entidad, el Stratford Center
proporciona servicios de diagnfstico, de supervisidn y de adminis-
tracifn a los distritos escolares que sor miembros. '

El tercer distrito escolar de educacidn especializa-
da, el Waukegan Public School District #60, es de solamente un
digtrito escolar. ' Es un distrito con sus raices en la comunidad.
Este hecho est reflejado en todos sus programas. Antes del fi-
nal de la década de los 60, se habfa segregado completamente a.los
nifios con trastornos en su desarrollo en el patio de recrgo y du-
rante el almuerzo, ademfs de estar todos ellos siempre en clases
de educacidn especializada. Todo esto cambib con la organizacidn
del West Plan (Plan del Oeste). A los nifios se les considerb
estudiantes primero y nihos excepcionales después. En el plan
nuevo cada alumno tiene un programa modificado para é€l, individual-
mente, y seglin su capacidad est&n durante parte del dfa en clases
normales. El Waukegan Early Entry (WEE) Program (Programa de en-
trada temprana de Waukegan) combina un programa de intervencidn
en casa, en el que se entrena a los padres, con un centro de apren-
dizaje para los nifios pequefios. El1 Waukegan Early Evaluation Pro-
gram (WEEP) (Programa de evaluacibn temprana de Waukegan) utiliza
Tas actividades para el desarrollc que Se usan en las clases de.
kindergarten (pre-escolares) para identirficar a los niflos que ne-
cesitan unos estudios cuidadosamente planeados. El Bilingual In-
dividualized Program Assessment in Sganish (BIPAS) (Valoracidn
de programas individualizados bilingues en espafiol) proporciona
un servicio. de recursos para la ensefianza para aguellos alumnos
con trastornos en su desarrollo cuya lengua materna no es el in-
glés. El Lincoln School (Colegio Lincoln) para los-grave y pro-
fundamente retrasados mentales, ofrece cuidar duranté el dia a los
nifios que viven.con sus familias y también a los nifios que viven
en el Waukegan Development Center.

El Waukegan Development Center (Centro de Desarrollo
de -Waukegan) tiene L8 casas duplex en un solar de 36 acres cerca

¢
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del centro de Waukegan. Este centro proporciona servicios resi-
denciales, terapeliticos y educativos a cerca de 400 adultos y ni-
Hos con trastornos en su desarrollo., Abrid sus puertas en 1975.
Los residentes aprenden muchas de- las habilidades que necesitan
para llevar una vida mis independiente. Esta instruccibn inten-
siva empieza con la habilidad de. cuidar de uno mismo, c&mo apren-
der a usar el orinal, vestirse, comer sdlo e higiene personal.
Los residentes jOvenes que ya han dominado estas actividades ba-
sicas, asisten & clases de educacidn especializada diarias en pro-
gramas comunitarios; los residentes mayores ‘asisten a talleres en
el centro o en la comunidad. El consorcio centro-comunidad esti
reflejado en todos los programas.

El Lake-McHenry Regional Program (LMRP) (Programa re-
gional de Lake-McHenry) se cred para suplementar los servicios de
educacidn regular y especializada de estos dos condados. Facili-
tan tipos de evaluacidn que son muy especialigzados ¥ que resultan
demasiado caros para que los apoyen los colegios local®es o los
distritos de educacidn especializada. Entre 1969 y 1974, compra-
ron instrumental para hacer exfimenes auditivos y se puso en préc-
tica‘'un programa de vista y ofdo para los nifios en edad pre-esco-
lar. Al crecer el programa se fueron afiadiendo mis profesionales:
un asistente social, un técnico del habla y del lenguaje, otro es-
Pecializado en audiologia y un.psicblogo. En 1975 se cred el cen-
tro de diagnbstico comprehensivo. Algunos de los servicios que in-
cluye son: terapia ffsica y vocacional, evaluacibdn diagndstica
durante la infancia, y un programa de educacidn Padre-nifio para
ssrvir a los nifios con trastornos en su desarrollo menores de tres
anos. . .. .

Desde 1974, la Lake-McHenry Regional Consortium Board,
(Junta del consorcio regional Lake-McHenry) ha evaluado sus pro-
gramas -y servicios existentes y un plan para identificar las ne-
cegidades de la poblacidn de esta regidn que siguen sin tener a-
yuda. Sus contactos continuos con las dem&s agencias, programas
Y representantes les mantienen en contacto con las comunidades 16-
cales. ) ¢

Durante sus esfuerzos para crear nuevos programas y
para me jorar la vida de las personas con trastornos en su desarro-
1llo a nivel del condado, del estado y del pais, esperamos que us-
ted harf una crdnica escrita para poner al corriente y mejorar es-
te capitulo y pama dejar una pauta a los que vengan después.

Se recomienda leer para complefar su informacidn

a

Gray, Mary Z. Mental Retardation Past and Present. Washington,
D. C.: President's Committee on Mental Retardation (PCMR),
1977, :

S
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Este libro sigue la historia del tratamiento de las’
personas retrasadas en los Estados Unidos.desde el
movimiento humanitario de 1850 y posterior hasta el
presente, Contiene muchas fotografias y est& escri-
to a nivel nd-técnico. Forma parta de una serie de
cuatro vollmenes que publica PCMR.

-Kanner, Leo. A History of the Care and the Study of the Mentall
Retarded. Springfield, Illinois: Charles C. Thomas, 1964,
Es la historia, documentada cuidadosamente, de los
principios de los cuildados para las personas con tras-
tornos en su desarrollo. * Sigue la extensidn espacial

y temporal de nuevas ideas y pricticas en todo el mun- .
do.

Maston, Virginia., A School for Peter. Carol Stream, Illinois:
Creation House, 1974. I

La relacidn autobiegrifica del crecimiento del Grove
School en el Condado de Lake, Illinois. Describe los
comienzos humildes en los {iltimos afios de la década

de los 50.en la casa de la autora, hasta su conversidn
en un centro residencial y educativo para las personas
con trastornos en su desarrollv, a principios de la
década de los 70. )

Sloan, William and Harvey A. Stevens. A Century of Concerni A

History of the American Association on Mental Deficiency -
1876-1976. (1976) American Association on Mental Deficiency,

Inc. 5201 Connecticut Ave. N. W. Washington, D. C. 20015

Cada una de las diez décadas 'incluidas en este volumen
tiene un capitulo aparte. Esta historia de 300 phgi-
nas de la Asociacidn, la mayor de las organizaciones
profesionales que se dedican a las personas con tras-
tornos en su desarrollo, presenta tres temas princi-
pales: el concepto cambiante de la oligofrenia, su

me jora o curabilidad y la relacidn entre la oligofre-
nia y el comportamiento social.

Terese, Rcbert, con Corinne Owen. A Flock of Lambs. Chicago:
Henry Regnery Company, 1970.

Consiste en una serie de episodios e incidentes du-
rante los nueve ahos en que los autores estuvieron a-
sociados con adultos que tenlan trastornos en su de-
_sarrolio, EIl relato empieza con la inauguracidn de
una tienda para animales domésticos en el centro de
Chicago donde trabajaban adultos con trastornos en su

desarrollo. La expansidn de este negocio hizo que se
. creara el Lambs' Farm en Libertyville, Illinois.

<
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Wolfensberger, Wolf. The Origin and Nature of Our Institutional
Models. Syracuse, New York, 1975..

Es la cronica de las actitudes: esperanzas y -politi-

b o 0 - ca que llevd a la creacidn de instituciones para re-

te R trasados mentales. Incluyeruna parte sobre las per-
! cepcioneg vulgares de los retrasados mentales como

! lastimosos, enfermos, seres amenazadores, inocentes,

angélicos pero, raramente, como Seres humanos que cre-
cen tambien. Critica las instituciones y explica las
ideologias y suposiciones que hay detris de ellas.

I
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DIRECTORIO DE LOS SERVICICS® PARA FAMILIAS EN
EL CONDADO DE LAKE, ESTADO DE ILLINOIS

Este es un directorio de todos los servicios en el
Condado de Lake, Estado de Illinois, para las personas que sufren
trastornos en su desarrollo. ' También se incluyen todos aquellos
servicios fuera del Condado.de Lake que son asequibles y se usan
frecuentemente. Aungue se ha c¢omprobado con cuidado toda la in-
formacidn, los errores son, probablemente, inevitables. Se agra-
deceri que nos.cumuniquéen los rores que hayan ercoritrado para
me jorar la utilidad de las suce ivas edlclones que se hagan de
este manual. . .

; Los servicios estln clasiticados por orden alfabéti-
' co y llevan las d1recclones y nlmeros de telé&fono vigentes en el
verano de 1979.

El 1ndlce que procede al directorio esti organizado \\\\
paralelamente al formato de secciones y c.pitulos de este manual. '
Algunos servicios aparecen en varios sitios. Toda la terminolo-
gla est& explicado en el texto del manual. Para sacar el miximo
aprovecho de este directorio, recomendamos:.que se lean previamen-
te los capitulos correspondientes en el manual,

INDICE AL DIRECTORIO DE SERVICIOS

La organizacidn para toda una vida

Diagndstico y evaluacidn ,

' Achievement Center .
e Chicago Osteopathlc Medical Center .
Children's Center for Learning
Children's Memorial Hospital
Children's Therapeutic Programs
Division of Services for Crippled Children
Epilepsy Rehabilitation Institute
vanston Hospital
Glenbrook Hospital
Illinois Department of Mental Health and
Developmental Disabilities Subregion 7 -- Developmental
Disabilities Division
Illinois Institute for Developmental D;sab111+1es (IIDD)
Lake McHenry .Regional Program (LMRP)
Loyola University Medical Center
g Lutheran General Hospital
Mercy Hospital and Medical Center
Michael Reese Hospital and Medical Center
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Northwestern University Memorial Hospitals

Presbyterian-St.” Luke's Hospital

" Rehabilitation.Institute of Chicago

Schwab Rehabilitation "Hospital :

Shriner's Crippled Children's Hospital

Wyler's Children's Hospital of the, University
of Chicago: ,

Upivgrsity of Illinois Hospitals .

Los profesionales que participan.en la educacibn especializada
(sin servicios pertinentes) .,
v - 2 A

“ 2 : r "
L% educacidn y las personas con trastornos en su desarrollc

- College of Lake County . -
" Glenkjrk Association for Retarded Citizens :
The Grove School : . C vca
Illinois Office of Education '
Jlake County Head Start ‘
Lake-McHenry Regional Program (LMRP)
Low-Incidence Cooperative Agreement (LICA) e
Northern Suburban Special Education District (NSSED)
Special Education District of Lake County (SEDOL)
Trinity Ceollege )
Waukegan Unit School District #60 -- Special Education
Services «

La educacidn religiosa -

Longregation B'nai Tikvah ° : .
First Congretional Church

Immaculate Conception Church

ImmAanuel Baptist Church

Messiah Lutheran Church '
North Suburban Synagogue -- and Beth El
Saint Andrew's Lutheran Church

Saint Dimas Church i

Saint Joseph Church -- Libertyville

Saint Joseph Church -- Round Lake

Saint Mary's Church -- Buffalo Grove .
Saint Mary'’s Chur:h -- Lake Forest

Santa Maria del Popolo

Waukegan Developmental Center

. . .
Servicios vocacionales .

Clearbrook Center

Countryside Center

Glenkirk Association for Retarded Citizens

The Grove School

Illinois Department of Rehabilitation Services (DRS)
I1linois State Job Service

Kenosha Achievement Center

.
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. Lake County Area Vocational Center (LCAVC)

i Lake -County Comprehensive Employment and Training Act
i R (CETA) Program
- Lake County Soclety‘for the Retarded
e The Lambs; Inc..
- McHenry County Assoclatlon for Retarded Citizens //~<
North Shore Assoc¢idtion for Retarded Citizens .
ot Northwest Suburdar Aid for the Retarded”
St Opportunlty. Inc.
; President's Committee on Employment of the Handlcapped
: ~ Saint Coletta . . .

- Ambientes res;genciales

Elaine Boyd: Creche’ - , . &
. ', Glenkirk Association for Retarded Cltlzens
f Illinois Children's Hospital-School .
Tllinois Department of Mental Health and
Developmental Disabilities Subregion 7 ~-
~ Developmental Disabilities Divi$jion :
Klingberg School -
. The Lambs, Inc. . ‘
¢t Little City Foundation :
Marklund Home ‘
: McHenry County Association for Retarded Citizens
Misericordia North
Moraine Association
* Mount Saint Joseph v
Orchard Village.
) . Riverside ‘Foyndation
3 e Saint Coletta .
i Waukegan Developmental Center

. Apoyo familiar

. . Servicios pard proteger la salud -

Chicago Eye, E;}, Nose and Throat Hospital

Chicago ‘Osteopathic Medical Center:

Condell Hospital.

Easter Seal Society of Lake‘County, Inc.

Feingold. Association

Good Shepherd Hospital

Highland Park Hdspital Foundation

Hyperactive Children's Institute --

Feingold Association of Illinois

Illinois Masonic Medical Center- . )
. *Lake County Crippled Children, Inc. )

Lake” County Health .Department “

Lake County Physician's Referral of the Lake County

N Medical Society
Lake Forest-Hospital
Lake-McHenry Regional Program (LMRP)




McHenry Hospital

- MedirCheck Internatjonal Foundation, Inc.
Michael Reese. Hospital and Medighl' Center
National Foundation of Dentistry fom the
‘ Handicapped - :
Northwestern University -- Frances Searle

Building .

Patient Prescription Information, Inc.
Saint Therese Hospital :
Veteran's Administration Hospital
Victory Memorial Hospital P
Zion-Benton (American International) Hospital

Asesoria psicoldgica familiar

Epilepsy Foundation of America -- North Shore,
Lake County Chapter ’

Family Service Agency of North Lakéﬁpounty

Family Service Agency of South Lake County

Lake' Counity Health Department

Youth and Family} Counseling |

“
.

El ocio !

Botanic Garden o} the Chicago Horticultural
Society ' . . .

Boy Scouts of America N

Camp' Fire Girls -- Lake County Council
‘Camp Henry Horner .-
Camp New Horizons

Center for Enriched Living - N

Creative Children's Arts
Friends of Handicapped Riders
Girl Scouts .

The Learning Exchange

Little City Foundation s

Northeastern Illinois Special Recreation Assoc%ation

(NISRA)

Northern Illinois Special. Recreation-Association

(NISRA) .

Northern Suburban Special Recreation AssociaE}on

(NSSRA)
. Northwestern Special Recreation Association
(NWSRA) '
Peacock Camp for Crippled Children
Ray Graham Associatigpn's Camp Saint Francis
YMCA's and YWCA's

Sarvicios a nivel de la comunidad

Catholiev Charities .-- Lake.County Office
Connection Telephone Counseling and Referral
Countryside Center for the Handiceapped
Disabled Individual's Assistance Zine -(DIAL)
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FISH . t o
Fox Valley Home Health SerV1cep Inc. . S .
Glenkirk Association for Retarded Citizens 1 L .
Jewish Family and Communlty Service o 3
McHenry County Association for Retarded Cltlzens »
North Shore Help Line |} . i
North Suburban Self Help Center
Parental Stress Services (Citizen's Committee for

Children and Parents under Stress) - .
Reglvnal Transportation Authority . .

(3

Los planes econdmicos

Guardianship and Advocacy Commission ~
Lake County Bar Association -- Lawyer Referral Serv1ce
Lake County Department ofiPublic Aid

Soclal Security Admnlstratlon

A;gunas consideraciones sobre la cuestidn de tener mis hl]OS

The American College of Obstetrlcs and Gyneéologists
Evanston Hospital .
Lutheran General Hospital ' ®
Northern Illinois Chapter ~- American .Society of.
Psychoprophylaxis in Obstetrlcs, Inc.
(Lamaze) . -
Rockford Memorial Hospital. ’
Society for the Protection of the Unborn through
Nutrition (SPUN)

-

Los padre%ﬁghmo consumigores . : .

Los padres y las necesidades de los hijos en casa

Illinois Bell Telephone -- Services for e Handlcapped ' Ut
Lake McHenry Regional Program (ZmRP) ,

Para los_padres que tlenen hlJAs.en un_programa

< ; .
(Ver La educacidn y las personas con trastornos en su des-
sarrollo)

. : .
Los padres como miembros de organizaciones de padres

American Assogiation for the Education of the
Severely/Profoundly Handicapped (AAESPH)

American Association on Mental Deficiency (AAMD)

Coordina%ing Council for Handicapped Children (CCHC)

Council for Exceptional Children %CEC)

Down's Development.Counsel,

Down's Syndrome Congress

Epilepsy Foundation of America -- North Shore, Lake
County Chapter

. [ 4




" Illinois Alliance for Exceptlonal Children.and Adults
Illineis Society for Autistic Children

Parents' Campaign for Handlcapped Children and
_ President's Commlttee‘on Employment of the

United Cerebral Palsy of Greater Chicago

+ 225,

Hyperactive Children' . Instltute -~ Feingold Association
of Illinois

Illinois Association for Retarded Citizens

Illinois Regional Resource Cefiter

National Association for Down's Syndrome (NADS)

National Association for Retarded Citizens (NARC)

National Baster Seal Association for Crippled
Children and Adults

National Foundation -- March of Dimes

National Society for Autistic Children (NSAC)

Youth
. Handicapped. N

President's Conmittee on Mental Retardation -
Self-Help Development Institute

Los padres como organizadores de programas

RS Pt rurrmeg (4

- Health Systems Agency for Kane, Lake and McHenry

(HSA/KIM)

Illinois Governor's Planning Coun01l on Developmental
Disabilities

Lake-Gounty Coordinating Council for Mental Health, Sutstance
Abuse, and Developmental Disabilities

" Lake Countj Special Education Advisory Committee

Subregion 7 Developmental Disabilities Seérvices Act
DDSA) Planning Gommittee .
Unlted Way of Lake County, ch. . . . . .

ﬁos;padres como defensores legales

"Advocates for the Handicapped

Coordinating Council for Handicapped Children (CCHC)

Guardianship and Advocacy Commission )

Illinois Commission on Mental Health and Developmental Disa-
bilities R

Illinois Developmental Disabilities Advocacy Authority ~

Illinois Developmental Disabilities Law Project .

Illinois Office of Education

Lake County Bar Ass001atlon -~ Lawyer Referral Service
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? \ - INDICE ALFABETICO DE TEMAS Y NOMBRES

ACHIEVEMENT CENTER
Box 267, Grayslake, IL 60030 223-0333%

ADVOCATES FOR THE HANDICAPPED -
2200 Merchandise Mart, Chicago, IL 60654 822—0435'

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE EDUCATION OF THE SEVERELY/PRO- .
FOUNDLY HANDICAPPED (AAESPH)
Membership Coordinator, 1600 West Armory Way, Garden View
Suite, Seattle, WA 98119

AMERICAN ASSOCIA@ION‘ON MENTAL DEFICIENCY (AAMD)
5201 Connecticut Avenue, N.W., Washington, D.C. 20015

THE AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICS AND GYNéCOLOGISTS
1 East Wacker Drive, Chicago, IL 60601. 222-1600

BOTANIC GARDEN OF THE CHICAGO HORTICULTURAL SOCIETY"
- P.0. Box 400, Glencoe, IL 60022 835-5440

BOY SCOUTS OF AMERICA
_gortheast Illinois Council, 724 Vernon Avenue, Glencoe, IL
*+ 60022 . - g v

Llame a: Paul Totzke 835-4142

& .
‘Northwest Suburban Council, 1300 East Rand Road, P.0. Box

968, Arlington Heights, IL 60006 ,

Llame as Joe DeKeyser 394-5050

CAME FIRE GIRLS -- LAKE COUNTY COUNCIL
: 111 Oak Knoll Drive, Lake Villa, IL 60046

" Llame a: Donna Monnier 35§—7579

CAMP HENRY HORNER .
P.0. Rox 232, Round Lake, IL, 60073 .

Young Men's Jewish Council Dan Fareniella 546-4435
Center for Enriched Living 679-8490

CAMP NEW HORIZONS~ .
3042 Holdridge, Waukegan, IL 60085

#P0dos 1los nGmeros de teléfono llevan el Area Code 312, salvn .
indicacidn en contra.

. ' . 2%34
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CATHOLId CHARITIES -- LAKE COUNTY OFFICE 9
L South Geneseze Street, Waukegan, IL 60085 623-1860 :

CENTER FOR ENRICHED LIVING ‘
. ".9301 Gross Point Road, Skokie, IL 60076

f Llame a: Lynn Albanese 679-8490

CHICAGO EYE, EAR, NOSE AND THROAT HOSPITAL
- 231 W, Washington Blvd., Chicago, IL 60606 372-9400
Clinic ext. 35

CHICAGO OSTEOPATHIC MEDICAL CENTER
. 5200 S. Ellis Ayenue, Chicago, IT 60615 )

CHILDREN'S CENTER FOR LEARNING
National College of Education, 2532 N. Asbury, Evanston, IL
60201 256-5150 ext. 363/368/369 :

-«

Director: Chris Johnson >

CHILDREN'S MEMORIAL HOSPITAL
- 2300 Children's Plaza West Fullerton Parkway, Chicago, IL
60614 . ) ;
Child Psychiatry Divison 649-4589

CHILDREN'S THERAPEUTIC PROGRAMS S . ’
715 Lake Street, Oak Park, IL 60301 383-3800

Diréctbr médicos “Paul J. Dunn

CLEARBROOK CENTER . ,
3201 Campbell Road, Rolling Meadows, IL 60008 255-0120

COLLEGE OF LAKE COUNTY s
19351 Washington Street, Grayslake, IL 60030 223-6601

CONDELI HOSPITAL '
Clevelang and Stewart, Libertyville, IL 60048 362-2900

CONGREGATION B'NAI TIKVAH
795 Wilmot Road, Deerfield, IL 60015 945-0470

* CONNECTION' TELEPHONE COUNSELING AND REFERRAL
1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville, IL 60048
Crisis phone: 367-1080 0ffice phones 362-3381

COORDINATLNG COUNCIL FOR HANDICAPPED CHILDREN (CcHe)
407 South Dearborn Street, Room 0, Chicago, IL 60605
939-3513 - ' a

COUNCII, FOR EXCEPTIONAL CHILDREN (CEC)
1920 Association Drive, Reston, VA 22091

»
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COUNTRYSIDE CENTER FOR THE HANDICAPPED
- P,0. Box: %12, Barrington, IL 60010 438-8855

A . " Director ejecutivo:s Ralph Walberg

¥ - .CREATIVE CHILDREN'S ARTS S
: . . - 617 Lincoln Avenue, Winuetka, IL 60093 Lh46- 7260

3
-~

§ DISABLED INDIVIDUAL'S ASSEST“NCE LINE (DIAL)

793=5000

«

. DiVISION OF SERVICES FOR CRIPPLED CHILDREN
. Oficina regional: 43 E. Ohio, Chicago, IL 60611 996- 3563

DOWN'S DEVELOPMENT COUNSEL .
~ P,O. Box 118, Grayslake, IL 60030 746-5076

i Pre81dentgx . Ruth Collins

DOWN'S SYNDROME CONGRESS oo B
Mgmhershlp Chalrman, 118 Paloma Drive, San Antonlo, X
78212

EASTER SEAL SOCIETY OﬁéLAKE COUNTY, INC.
1125 North Milwaukee Avenue, leertyv1lle, IL 600#8

367-1750 ’ -

ELAINE BOYD CRECHE ]
Bloomlngdale, IL 60108 529-3350

Administradors Jacklynne Pettitt

EPILEPSY FOUNDATION OF AMERICA -- NORTH SHORE, LAKE COUNTY CHAPTER
. 614 Lincoln Avenue, Winnetka, IL 60093 441-7560

Oficina en Chicagos 22 West‘Monroe, Chlcago, IL 60603,
teléfono: 332-4107 - .

~ Oficina nacionaly 1828 L Street N. W., Suite 406, Washii.gton,
- DuCa 20036, telefonoz 202 -293-2930

EPILEPSY REHABILITATION INSTITUTE
5825 Cermak Road, 5th Floor, Cicero, IL 60650 652-3581

EVANSTON HOSPITAL |
2650 Ridge, Evanston, IL 60201 492-2000

Y

FAMILY SERVICE AGENCY OF NORTH LAKE COUNTY
319 North County Street, Waukegan, 1L 60085 662-4L46h

Otras oficinas: 200 North Milwaukee Avenue, Lake Villa,,
IL 60046, tel&fono: 356-1944

Shiloh Vlllage, 2725 Sheridan Road, Suite 16, Zion, IL
60099, teléfono:t 872-4388

A
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HEALTH SYSTEMS.AGENCY FOR KANE, IAKE AND McHENRY (HSA/KLM
188 South Northwest Highway, Cary, IL 60013 ‘339p00%l ]

Directors ‘Richard Janishewski .
HIGHLAND PARK HOSPITAL FOUNDATION

~ 718 Glenview Avenue, ighland Park, IL 60035 432-8000

HYPERACTYVE CHILDREN'S INSTITUTE -- FEINGOLD ASSOCIATION OF
ILLINOIS. R
1735 West Roscoe, Chicago, IL 60857 L77-1872 o F72-€744 -

ILLINOIS ALLIANCE FOR EXCEPTIONAL CHILDREﬁ.AND ADULTS
West Giles Lane, Peoria, IL 61 14 309-691-0256

Presidente: Sally Hoerr -
L e e
ILLINOIS ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS .
Ridgely Building, ig East ‘Monroe, Springfield, IL 62701
217-522-9643 o -96

Director-ejecutivos Donald Moss

Oficina en Chicagos . 6 North Michigan Avenue, Chicago, IL .
60602, tel&fonos 263-7135 )

ILLINOIS “BELL TELEPHONE -- SERVICES FOR THE HANDICAPPED
212 West Washington, Chicagb,_;L ‘30303 742-04421

ILLINOIS CHILDREN'S HOSPITAL-SCHOOL ‘ : .
1950 West Roosevelt Road, Chicago, IL 60608 341-6220

" ILLINOIS COMMiSSION ON_MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES
State Capitol Building, Springfield, IL 62706

A ILLINOIS DEPARTMENT OF MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES
SUBREGLON 7 ~-- DEVELOPMENTAL DISABILITIES'’ DIVISION
750 South State Street, Elgin, IL 60120 742-1040, ext. 2400

\ Director: Richar Hammes ' . N

!

ILLINOIS. DEPARTMENT OF REHABILITATION SERVICES (DRS)
e anter

anteriormente el Illinois Department of Vocational Rehabilj-
tation, DVR) 2229 Grand Avenue, Waukegan, IL 60085 2448474

ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES ADVOCACY AUTHORITf
1 West 0ld State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield, IL
62701 217-785-1541

Dos &dafensores que sirven el Condado de Lake: Ms., Phyllis .
Korwin del Waukegan Developmental Denter, Waukegan, IL 60085, .
y-NMr. George Ackron -- IDDAA Advocate, 666 Rugsell Court,

Room 1-B, Woodstock, IL 60098.} : ’
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FAMILY SERVICE AGENCY OF SOUTH LAKE COUNTY

777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 432-4981
Otras oficinass 202 Soutn Cook Street, Barrington, IL

60010, teléfonos 381-4981

—
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Route 83 y Diamond LakewRoad, Mundelein, IL 60060, tel&-

fonos 949 -5090
FIRST CONGRETIONAL CHURCH

315 NortH Utica, Waukegan IL 60085 336 5368

~

_FISH
498-1271 .

FOX VALLEY HOME HEALTH SERVICE. INC.

Barrington, IL 60010 381 474 y Deerfield, IL 60015

¥

7% South County Street, Waukegan, IL 60085 662-0120/0121/

0122
FRIENDS OF HANDICAPPED RIDERS

5923 West Barry, Chicago, IL 60634

* Llame as Nancy Wise 637-1911
GIRL SCOUTS

Lakeview Council, 732 North Genesee Street Waukegan, IL

60085 -
Llame a: Jody Evans ' 662-%725

Moraine Council, 7%7 Deerfield Road, Deerfield, IL 60015

Tel&fonos 945-7750

Sybaquay Council, 15:Zieéler Court,

GLENBROOK HOSPITAL

Elgin, IL 60120

2100 Pfingsten, Glenview,: IL 60025 729- 8800

igﬁLﬁﬂgIRK ASSOCTATION FOR. RETARDED CITIZENS

701 Harlem Avenue, Glenview, 1L 60025 729 -6870

GOOD SHEPHERD HOSPITAL
Barrlngton, IL 60010

THE GROVE SCHOOL

B0 East 01d Mill Road, Lake ‘Forest, IL. 60045 234-5540

Directors Vlrglnla F. Mataon

GUARDIANSHIP AND ADVOCACY COMMISSION

1 West 0l1d State Capitol Plaza, Suite 917, Sprlngfleld, IL

62701 217-785- 1541

38 .
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ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES LAW PROJEGCT
343 South Dearborn Street, Suit 709, Chicago, IL 60604

~_341--9026

Director dgl proyecto: | .Wallace Winter
ILLINOIS GOVERNOR S PLANNING COUCIL ON DEVELOPMENTAL DISABILITIES
222 South lege, Springfield, IL 6270 7-782-969

Director ejecutivor' Raymond Ramirez

ILLINOIS INSTITUTE FOR \DEVELOPMENTAL DISABILITIES IIDD
240 W. Roosevelt\Road, Chicago, IL 341-80600

ILLINOIS MASONICvMEDICAL “CENTER -
927 Wellingﬁon AVenue, Chlcago, IL 6065?

teléfono: 525-2300, ext. 65I. o,
ILLINOIS' OFFICE OF EDUCATION
100 North First Street, Springfield, IL 62777 217-782-4321

ILLINOIS REGIONAT, RESOURCE CENTER f
Northern Illinois University, Department of Learning and
Developmen Graham Hall 243, DeKa’b, IL. 60115 4 -

ILLINOIS SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN
730 East Vine Street, Room 211, Springfield, IL 62?03

Director ejecutlvo: Lana Cooney

ILLINOIS STATE JOB SERVICE
150 Genesee Street, Waukegan, IL 60085  662-6913

IMMACULATE CONCEPTION CHURCH
"~ 510 Grand Avenue; Waukegan, IL 60085 623-1850

IMMANUEL BAPTIST CHURCH
1016'Grand Avenue, Waukegan, IL 60085 336-4800

JEWISH FAMILY AND COMMUNITY SERVICE ' )
210 Skokie Valley Road, nghland Park, IL 60035 831-"+225

KENOSHA ACTEVEMENT CENTER

1218 79th Street, Kenosha, WI 53140 L1h4-658- 168?

KLINGBERG SCHOOL .
Route 2, Box 312, Mundeleln, IL 60060 526-2176

Dlrector: Irene Klingberg

LAKE COUNTY AREA VOCATIONAL CENTER (LCAVQl
19525 Washington Street, Grayslake, IL 60030 223-6681
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LAKE COUNTY BAR ASSOCIATION -- LAWYER REFERRAL SERVICE -
2454-3140

LAKE COUNTY COMPREHENSIVE EMPLOYMENT AND TRAINING ACT (CETA) PRO-
GRAM
307 West Washington Street, Waukegan, IL 60085 249-2200

LAKE COQNTY COORDINATING COUNCIL FOR MENTAL HEALTH, SUBSTANGE
ABUSE, AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES
Lake County Board of Health, 3010 Grand Avenue, Waukegan,
"IL 60085 689- 6700

T

LAKE COUNTY CRIPPLED CHILDRENL INC.
) 322 0'Plaine Road, Gurnee, IL 60031 336-7624

Admlnlstradorz Catherlne Dietmeyer .

LAKE COUNTY DEPARTMENT OF PURLIC AID -
114 Sodth Genesee, Waukegan, IL 60085 336~5212

) % :
LAKE COUNTY HEAD START
570 McAlister Street Waukegan, IL 60085 244-0043 o —0044

Director: Thera Ramos

TAKE COUNTY HEALTH DEPARTMENT )
3010 Grand Avehue, Waukegan, IL 60085 689 6700

Dlrector e jecutivo: Dry/Steven Potsic

LAKE COUNTY PHYSICIAN'S REFERRAL OF THE LAKE COUNTY MEDICAL SOCIETY
226 Genesee Street, Waukegan, IL 60085 662-7766

LAKE COUNTY SOCIETY. FOR THE RETARDED
Robert A. Flood Work Act1V1ty Center, 2713 Deborah, Zion,

’ IL 60099 872 -5557
Director: Robert A. Flood

RS

LAKE COUNTY SPECIAL EDUCATION ADVISORY COMMITTEE
A90L4 County Building, Waukegan, IL 60085 689-6313

. LAKE FOREST HOSPITAL
060 Westmoreland, Lake Forest, IL 60045 234-5600

LAKE-MCHENRY REGIONAL PROGRAM (LMRP)
44540 Grand Avenue, Guraee, IL 60031 623-0021

Director ejecutivo: Mary Budzik
THE LAMBS, INC. . ’
' P 0. Box 520, leertyv1lle, IL 60048 362—4636 .

THE LEARNING EXCHANGE !
4257Lee Street, Evanston, IL 60202 273- 3383
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LITTLE CITY FOUNDATION .
-'“"?:67‘362‘5667‘?§Iat1ne, IL 60067 358-5510

Superintendente: Donald Becker ' L

i

LOW. INCIDENCE COOPERATIVE AGREEMENT (LICA
8257 Harrison Street, Niles, IL 303%8 679-7950.
LOYOLA UNIVERSITY MEDICAL CENTER ‘

2160 South First Avenue, Maywood, IL 60153

LUTHERAN GENERAL HOSPITAL :
1775 Dempster, Park Ridge, IL 60068 696-2210

-MARKLUND HOME
164 South Prairie, Bloomingdale, IL 60108 529-2871

McHENRY COUNTY ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS .

T 1005 McHenry Avenue, Woodstock, IL 60098 815-338-5584

McHENRY HOSPITAL .
McHenry, IL 60050 815-385-2200

.MEDIrCHECK INTERNATIONAL FOUNDATION, INC. N

2640 Golf Road, Glenview, IL 30025 724-8280

ety ey s e = -

MERCY HOSPITAL AND MEDICAL CENTER
4 Stevenson Expressway at King Drive, Chicago, IL 60616

Para m&s informacidn llame: 567-2128

MESSIAH LUTHERAN CHURCH s
j 200 Ivanhoe Road, Wauconda, IL - 60084 526-7161

. MICHAEL REESE HdSPITAL AND MEDICAL CENTER
v 2929 South EIllS, Chicago, IL 30613
MISERICORDIA NORTH . .
, 6300 North Ridge Boulevard, Chicago, IL 60660 973-6300

MORAINE ASSOCIATION- ~
P.0. Box 301, Highland Park, IL 60035 .433-3182

3

Director ejecutivo: Lee Kranig

MOUNT SAINT JOSEPH : _
~ Route 3, P.O0. Box 365, Lake Zurich, IL 60047 438-5050

ﬁc

©

' Director: Sister Margaret'Vogel

NATIONAL ASSOCIATION FOR TIWN'S SYNbROME (NADS)
P.0. Box 63, Oak Park, IL 60303 369r773?

[ 4 «
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NATTIONAL ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS (NARC)
P.0. Box 6109, 2709 Avenue E., East, Arlington, TX 76011

Para informacidn sobre la legislacibn mis reciente y las
tenden01as legales escriba a Governmental Affairs Office,
NARC, Suite 516, 1522 K Street N.W., Washlngton, D.C. 20005,

THE NATIONAL EASTER SEAL ASSOCIATION FOR CRIPPLED CHILDREN AND

ADULTS
2023 West Ogden. Avenue, Chicego, IL 60612

NATIONAL FOUNDATION -- MARCH OF DIMES

Metropolitan Chicago Chapter, 53 West Jackson Boulevard,
Chicago, IL 60604 341-1370

NATIONAL FOUNDATION OF DENTISTRY FOR THE HANDICAPPED

1726 Champa Street, Suite 422, Denver, CO 80202
NATIONAL SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN (NSACl

169 Tampa Avenue, Albany, NY 12208 515-489-7375

~NORTH SHORE ASSOCIATION FOR_RETARDED CITIZENS

, 2525 Church Street, Evanston, IL 60201 869-661

®
NORTH SHORE HELP LINE

P.0. Box 1001, Highland Park, IL 60035 945-0670
NORTH SUBURBAN SELF HELP CENTER

ﬂgééw;aurel Lane, Highland Park, IL 60035 433-4130

NORTH SUBURBAN SYNAGOGUE -- BETH EL

1175 Sheridan Road, Highland. Park, IL 60035 432-8900

NORTHEASTERN ILLINOIS SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NISRA
.0, Box 708, Waukegan, IL 00&5 - 249-3000 ’

NORTHERN ILLINOIS CAPTER -- AMERICAN SOCIETY FOR PSYCHOPROPHYLA-
XIS IN OBSTETRICS, INC. (LAMAZE)

P.0. Box 17L, Highland Park, IL 60035 #&33-5550
NORTHERN ILLINOIS SPECIAL RECREATICN ASSOCIATION (NISRA)

, L Crystal Lake Plaza, Crystal Take, 1L 60014 815-459-0737

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL EDUCATION DISTRICT §NSSED) p
760 Red Oak Lane, Highlaud Park, IL 60035 831-5100
Superintendenfex Dr. Stanley 7. Bristol

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NSSRA)

760" Red Oak Lane, Highland Park, IL 60035 831-2450

NORTHWEST SUBURBAN AID FOR THE RETARDED

65 East Palatine Road, Wheeiing, IL 60090 541-5250
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NORTHW%STERN SPECIAL RECREATION ASSOGIATION (NWSRA)
- 600 North Ridge, Arlington Heights, IL 6000% 394-4948

-NORTHWESTERN UNIVERISTY -- FRANCES SEARLE BUILDING

. 2299 Sheridan Road, Evanston, IL 60201
NORTHWESTERN UNIVERSITY MEMORTAL HOSPITALS

/. 303 East Superior Street, Chicago, IL 60611
Péngase en contacto con: Dr. Richard Rovner, 649-7950

OPPORTUNITY, INC,

777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 433-6300
Presidentes John Cornell ° / »
ORCHARD VILLAGE

7670 Marmora, Skokie, IL 60077 967-1800
Director ejecutivo: Bernard Saltzberg

PARENTAL STRESS SERVICES (CITIZENS' COMMITTEE FOR CHILDREN AND
PARENTS UNDER STRESS)

64 Eaet Jackson Boulevard. Chicago IL 60604 L27-1161
PARENTS' CAMPAIGN FOR_HANDICAPPED CHILDREN AND YOUTH °

P.0,” Box 1492, Washington, D.C. 20013

PATIENT PRESCRIPTION INFORMA@ION; INC.
: 5942 South Central Avenue, Chicago, IL 60638 582-1173

PEACOCK CAMP FOR CRIPPLED CHILDREN

509 Deep Lake Road, Lake Villa, IL 60046
Llame: 356-5201 -~ veranoj 356-3931 -- invierno
PRESBYTERIAN-ST. LUKE'S HOSPITAL

1753 West Congress Parkway, Chicago, IL 60612
Birth Defects Special Treatment Center 942-6398
PRESIDENT'S COMMITTEE ON EMPLOYMENT OF THE HANDICAFPPED

Washlngton, D. C. 20201
RAY GRAHAM ASSOCIATION'S CAMP ST. FRANCIS

266 West Fullerton Avenue, Addison, IL 60101
Llame as James Husch ¢ 325-3857
REGIONAL TRANSPORTATION AUTHORITY

2504 Washington, Waukegan, IL 60085

Escrlba al Reduced Fare Program, Reglonal Transportation
Authority, P.O. Box 3858, Chicago, IL 60654

243
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REHABILITATION INSTITUTE OF. CHICAGO

345 East Superior Street, Chlcago, IL 60611 649-6000
RIVERSIDE FOUNDATION ’ AN ¢

Route ¥, P.0. Box 158 Mundeleln, IL 60060 634-3973
,Dlregior e jecutivos Pete Mulé - .

ROCKFORD MEMORTAL HOSPITAL

2000 North Rockton Avehnue, Rockford, IL 61101 815-968- 6861
SAINT ANDREW'S LUTHERAN CHURCH ‘

10 South Lake Street, Mundelein, IL 60060 566 808]
SAINT COLETTA '

JeTfferson, WI - 53549 4lU=674-4330 - .

Administradors Sister Mary Sheila

SAINT DISMAS CHURCH

AN 2600. Sunset Avenue, Waukegan, IL 60085 244 - 9511

SAINT JOSEPH GHURCH -- LIBERTYVILLE

130 Hurlbert Court, BlbertyV1lle, IL 60048 362—579?
SAINT JOSEPH CHUBCH -=" ROUND LAKE

114 North Llncoln Avenue, Round Lane, IL 60073 546-3610
SAINT MARY'S. CHURCH ~-- BUFFALO GROVE

75 North Buffalo Grove Road, Buffalo Grove, IL 60090
SAINT MARY'S CHURCH -- LAKE FOREST

175 East Illinois Road, Lake Forest, IL 60045 234-0205
SAINT THERESE HOSPITAL

2615 Washlngton, Waukegan 60085 688-5800
SANTA MARIA DEL_POPOLO J

126 North LéEe Street, Mundeleln, IL 60060 566 7340
SCHWAB REHABILITATION HOSPITAL

1401 South California Avenue, Chlcago, IL 60608
SELF-HELP DEVELOPMENT INSTITUTE

Center for Urban Affairs, Northwestern Unlver81ty, Evanston,
IL 60201 492-3395

Director: Dr. Leonard Borman

SHRINER'S CRIPPLED CHILDREN'S HOSPITAL

2211 North Oak Park Avenue, Chicago, IL 60635 ©
Oficina nacional: 323 North Michigan Avenue, Chicago, IL
60601, 346-8323 - ‘ :

-
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SOCIAL SECURITY ADMYNISTRATION

: 2500 West Grand Avenue, Waukegan, IL 60085 244-5050 .

SOCIETY FOR THE'PROTECTION OF ‘THE UNBORN THROUGH NUTRITION (SPUN
*. 17 North Wabash Street, Chicago, IL 60602 332-233% )

~SPECIAL EDUCATION DISTRICT OF LAKE COUNTY (SEDOL) , .
L40 Grand .Avenue, Gurnee, IL 80031 £23-0021 - . ;

Superintendentes L. D, Vuillemot - ' S

SYBREGION 7 DEVELOPMENTAL DISABILITIES SERVICE ACT (DDSA) PLAN-
NING COMMITTEE N )
188 South Northwest Highway, Cary, IL 60013 639-0061

_Pbhgase en contacto’con: Mark Mayo*

TRINITY COLLEGE ) . o .
2045 Half Day Road, Deerfield, IL 945-6700 _ .

UNITED-CEREBRAL PALSY-OF GREATER CHICAGO . Q
, 3ﬁ3 South Dearborn Street, Room 1810, Chicago, IL 60604

922-2238

» " Oficina nacional: United Cerebral Palsy Associations, Inc.,
66 East 24th Streety New York, ‘New York, 10016, teléfonos
212-889-6655 .

UNITED WAY OF LAKE COUNTY, INC. . :
Room 201, Belvidere Office Plaza, 2835 Belvidere Street,
Waukegan, IL 60085 662-3580 . .

+

UNIVERSITY OF ILLINOIS HOSPITALS -
0 South Wood, Chicago, IL 60612

VETERAN'S ADMINISTRATION HOSPITAL- _

- ckley Road, North Chicago, IL 60064 689-1900

VICTORY MEMORIAL HOSPITAL .
24 N, eridan, Waukegan, IL 60085 . 688-3000

WAUKEGAN COMMUNITY UNIT SCHOOI DISTRICT #60 -- SPECIAL, EDUCATION
SERVICES :
* 1201 North Sheridan Road, Waukegan, IL -60085 336-3100,

ext. 434 .

L .
Director de la educacidn espec¢ializada: William E. Vickers

WAUKEGAN DEVELOPMENTAL CENTER
Dugdale Circle, Waukegan, IL 60085 249-0600

2

Superintenderites Patrick Saunders
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WYLER'S CHILDREN'S HOSPITAL OF THE UNIVERSITY OF CHICAGO
950 East 59th Street, Chicago, IL 60637

YMCA --- BUEHLER
* Northwest nghway and Country51de Drive, Palatlne, IL 60067

YMCA -- LEANING TCOWER . 3
46300 Touhy Avenue, Nlles, IL 60648 ¢

g

YMCA -- NORTH SUBURBAN . -
2705 Techﬂy Road, Northbrook, IL 60062

YMCA -~ NORTHWEST SUBURBAN
jOO Northwest nghway, Des Plalnes, IL 60016

OTROS YMCA and YWCA
' YMCA of Greater Lake County -- South Genessee St*eet»Branch
655 South Genesee Street, Waukegan, IL 60083

YMCA of Greater Lake County -- Central Branch
204 North County Street, Waukegan, IL 60085 : . .

YMCA -- Central Lake Family
424 North Prospect, Mindelein, é}* 60060

YWCA - Waukegan )
145 North Genesee, Waukegan, IL 60085 .

* YWCA -- Lake—Cook
755 Laurel Avenue, Highland Park, IL 60035

"YOUTH AND FAMILY COUNSELING . .

1125 North Milwaukee Avenué, leertyV1lle, IL 60048 362- /-

5991 .
ZION—BENTON ( AMERICAN INTERNATIONAL) HOSPITAL .




